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RESUMO 
 
O presente estudo investigou as relações entre sintomas neuropsiquiátricos (SNPs) de 
idosos com Doença de Alzheimer (DA), sintomas depressivos e sobrecarga dos cuidadores, 
estratégias comunicativas e estratégias de gerenciamento utilizadas por 134 cuidadores 
familiares entrevistados em uma clínica geriátrica. Assumiu-se como hipótese que a 
presença de sintomas neuropsiquiátricos em idosos com Doença de Alzheimer está 
relacionada diretamente aos aspectos sociodemográficos, sintomas emocionais e aspectos 
comportamentais dos cuidadores. Para alcançar o objetivo proposto, foram utilizados os 
seguintes instrumentos: roteiro sociodemográfico, Inventário Neuropsiquiátrico, Inventário de 
Sobrecarga de Zarit, Escala de Estratégia de Gerenciamento de Demência, Inventário de 
Depressão de Beck e Escala Breve de Estratégias Comunicativas. Os resultados do estudo 
1 revelaram que 95% dos idosos apresentaram pelo menos um SNP. Dez SNPs 
associaram-se significativamente com a sobrecarga do cuidador (exceto ansiedade e 
alteração alimentar) e oito SNPs apresentaram correlações significativas com os sintomas 
de depressão do cuidador. No estudo 2, por meio de testes de comparação de Mann-
Whitney, os resultados demonstraram que os cuidadores utilizavam mais a estratégia de 
gerenciamento baseada em crítica quando os idosos apresentavam alucinação, agitação, 
depressão, ansiedade, irritabilidade, comportamento noturno e alteração alimentar. A 
estratégia de encorajamento foi significativamente mais utilizada somente na presença de 
euforia. Os cuidadores que utilizavam mais a estratégia de gerenciamento ativo foram 
aqueles que cuidavam de idosos com delírio, alucinação, agitação, depressão, ansiedade, 
irritabilidade e alteração alimentar. O uso de estratégias de comunicação não se diferiu entre 
os grupos que apresentavam ou não SNPs. O estudo 3 mostrou maior presença de SNPs 
em idosos com DA entre os cuidadores do sexo feminino. A sobrecarga do cuidador e uso 
de estratégias de gerenciamento baseadas crítica foram relacionados diretamente com os 
SNPs. O uso de estratégias de gerenciamento ativo e os sintomas depressivos dos 
cuidadores tiveram relações indiretas com os SNPs via sobrecarga do cuidador. Concluindo, 
a presença de SNPs está fortemente relacionada com a sobrecarga e sintomas de 
depressão apresentados pelo cuidador. As estratégias de gerenciamento baseadas em 
crítica e de gerenciamento ativo estão fortemente associadas aos SNPs. Esses aspectos 
devem ser considerados ao desenvolver intervenções para cuidadores que visam ensinar 
habilidades de manejo de SNPs e no tratamento geral de pacientes com demência. 
Palavras-chave: Doença de Alzheimer, Cuidadores, Sintomas Neuropsiquiátricos. 
 
 
 
  
 
ABSTRACT 
 
This study investigated the relationships between neuropsychiatric symptoms (NPSs) of 
elderly people with Alzheimer's disease (AD), depressive symptoms and caregivers burden, 
communicative strategies and management strategies used by 134 family caregivers 
interviewed in a geriatric clinic. It was hypothesized that the presence of neuropsychiatric 
symptoms in the elderly with Alzheimer's Disease is directly related to the sociodemographic 
aspects, emotional symptoms and behavioral aspects of the caregivers. To reach the 
proposed goal, the following instruments were used: sociodemographic script, 
Neuropsychiatric Inventory, Zarit Burden Inventory, Dementia Management Strategy Scale, 
Beck Depression Inventory and Small Communication Strategies Scale. The results of study 
1 revealed that 95% of the elderly had at least one NPS. Ten NPSs  were significantly 
associated with caregiver burden (except anxiety and eating abnormalities) and eight NPSs 
showed significant correlations with the symptoms of depression. In study 2, using Mann-
Whitney comparison tests, the results showed that caregivers used the critical management 
strategy more when the elderly presented hallucination, agitation, depression, anxiety, 
irritability, nocturnal behavior and eating abnormalities. The strategy of encouragement was 
significantly more used only in the presence of elation. The caregivers who used the most 
active management strategy were those who cared for the elderly with delirium, hallucination, 
agitation, depression, anxiety, irritability and eating abnormalities. The use of communication 
strategies did not differ between groups with or without NPSs. Study 3 showed greater 
presence of neuropsychiatric symptoms in the elderly with AD among female caregivers. 
Caregiver burden and use of criticism management strategies were directly related to NPSs 
in the elderly with AD. The use of active management strategies and the depressive 
symptoms of caregivers had indirect relationships with the NPSs due to the caregiver 
burden. In conclusion, the presence of NPSs is strongly related to the burden and depressive 
symptoms presented by the caregiver. Criticism management and active management 
strategies are strongly associated with NPSs. These aspects should be considered when 
developing interventions for caregivers that aim to teach management skills of SNPs and in 
the general treatment of patients with dementia. 
 Key words: Alzheimer's disease, Caregivers, Neuropsychiatric symptoms. 
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INTRODUÇÃO 
 
O envelhecimento demográfico das populações é um fenômeno irreversível das 
sociedades modernas. Os idosos, cada vez mais serão um contingente significativo no total 
da população brasileira, o que acarreta em novas demandas sociais, econômicas e de 
saúde. Nesse contexto, aumenta-se a incidência de doenças crônico-degenerativas, como a 
Doença de Alzheimer (DA), que causa um grande impacto na estrutura familiar, trazendo 
uma sobrecarga emocional a todo núcleo. 
Dentre os desafios que o cuidador enfrenta, os sintomas neuropsiquiátricos (SNPs) 
apresentados pelos idosos com DA são de difícil manejo e podem acarretar na oferta 
inadequada de cuidados. A escassez de dados empíricos sobre a associação entre os SNPs 
e atitudes e comportamentos do cuidador podem dificultar a elaboração de estratégias 
eficazes de gerenciamento de comportamento dos idosos com demência. Diante disso, 
assumiu-se como hipótese que a presença de sintomas neuropsiquiátricos em idosos com 
Doença de Alzheimer está relacionada diretamente aos aspectos sociodemográficos, 
sintomas emocionais e aspectos comportamentais dos cuidadores. 
Para discutir esta questão, na seção de introdução serão apresentados dados de 
prevalência dos SNPs em idosos com DA, o espectro dos SNPs e suas formas de 
apresentação, o impacto dos SNPs na vida do cuidador, a relação entre a sobrecarga do 
cuidador e os SNPs, e as estratégias de gerenciamento utilizadas pelo cuidador que 
amortecem e/ou intensificam os SNPs. Tais dados serão apresentados no Artigo 1, intitulado 
“Sintomas neuropsiquiátricos de idosos com Doença de Alzheimer e características 
comportamentais dos cuidadores”, o qual foi publicado na Revista Geriatrics, Gerontology 
and Aging da Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia. Ainda na seção introdutória 
desse trabalho, será apresentada uma revisão sistemática de estratégias comunicativas 
utilizadas por cuidadores de idosos com demência, um assunto escasso na literatura 
nacional, e que foi tema de interesse de investigação neste estudo. O Artigo 2, “Estratégias 
comunicativas de cuidadores de idosos com demência: uma revisão sistemática”, foi 
publicado no Jornal Brasileiro de Psiquiatria. A partir do artigo 2, foi identificado e 
selecionado um instrumento para investigar a frequência de estratégias comunicativas 
utilizadas pelos cuidadores. Este instrumento foi adaptado de forma transcultural para a 
língua portuguesa e foi publicado na revista Dementia and Neuropsychology, intitulado como 
“Brazilian transcultural adaptation of an instrument on communicative strategies of 
caregivers of the elderly with dementia” (Artigo 3). Tal instrumento foi utilizado neste estudo 
e por isso optou-se por apresentar o artigo sobre o processo de adaptação transcultural da 
escala de comunicação selecionada. 
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Em seguida, serão expostos os objetivos e métodos para elaboração desse trabalho. 
E finalmente, os resultados que serão apresentados em formato de três artigos: Artigo 4. 
“Neuropsychiatric symptoms associated with family caregiver burden and depression”, 
submetido ao Jornal Brasileiro de Psiquiatria; Artigo 5. “Dementia management strategies 
associated with neuropsychiatric symptoms of elderly people with Alzheimer's disease” 
publicado em Dementia: the international journal of social research and practice; Artigo 6. “A 
Path Analysis of caregiver characteristics and neuropsychiatric symptoms in Alzheimer's 
disease”, aceito no jornal Geriatrics and Gerontology International. 
Para finalizar a exposição dos artigos, serão apresentadas as considerações finais 
do trabalho completo. Em seguida, serão expostos arquivos que comporão o apêndice 
(Termo de Consentimento Livre e Esclarecido) e os anexos (autorização dos editores das 
revistas de todos os artigos publicados para inserção destes na tese, parecer 
consubstanciado do Comitê de Ética da Universidade Estadual de Campinas e os 
instrumentos selecionados para condução das entrevistas).  
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RESUMO 
É vastamente reconhecida na literatura que as manifestações clínicas da doença de 
Alzheimer não se limitam às alterações cognitivas, mas também incluem a presença de 
sintomas neuropsiquiátricos (SNPs), que se referem a um grupo heterogêneo de distúrbios 
de percepção, pensamento, humor, personalidade, comportamento e de funções básicas. 
Não está claro se a presença dos SNPs é intensificada com determinadas atitudes e 
comportamentos do cuidador. Sabe-se que a qualidade de vida do paciente e do cuidador, 
bem como a capacidade de prestar cuidados em casa, dependem da habilidade do cuidador 
em se adaptar e responder a esses problemas comportamentais de forma adequada. No 
entanto, os cuidadores diferem em suas estratégias de gerenciamento, sendo alguns 
cuidadores mais bem-sucedidos do que outros. Este estudo tem como objetivo apresentar 
dados de pesquisa sobre o tema e discutir sobre comportamentos e atitudes dos cuidadores 
que podem contribuir para os SNPs nos pacientes com doença de Alzheimer. 
 
PALAVRAS-CHAVE  
Doença de Alzheimer, cuidadores, comportamento social. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
NEUROPSYCHIATRIC SYMPTOMS AMONG ELDERLY PEOPLE WITH ALZHEIMER 
DISEASE AND CAREGIVERS’ BEHAVIORS 
 
ABSTRACT 
In the literature it is widely recognized that the clinical manifestations of Alzheimer disease 
are not limited to cognitive changes, but also include the presence of neuropsychiatric 
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symptoms (NPSs), which refer to a heterogeneous group of disorders of perception, thinking, 
mood, personality, behavior, and basic functions. It is unclear whether the presence of the 
NPSs is intensified with certain attitudes and behaviors of the caregiver. It is known that the 
quality of life of the patient and the caregiver, and the ability to provide care at home depend 
on the caregiver's ability to adapt and respond to these behavioral problems appropriately. 
However, caregivers differ in their management strategies, some being more successful than 
others. This study aims to present research data on this topic and to discuss behavior and 
attitudes of caregivers who can contribute to the NPSs in patients with Alzheimer disease. 
 
KEYWORDS  
Alzheimer disease, caregivers, social behavior. 
 
 
INTRODUÇÃO 
Estima-se que a demência afetava 44 milhões de pessoas em todo o mundo em 
2013. Estima-se que esse número atinja 76 milhões em 2030 e 135 milhões de pessoas 
com em 2050.1 O número total de novos casos de demência por ano em todo o mundo é 
quase 7,7 milhões, o que implica um novo caso a cada 4 segundos. Muito desse aumento 
deve-se ao maior número de pessoas com demência em países de baixo e médio 
desenvolvimento econômico.2  
A doença neurodegenerativa envolve uma perda específica de morte neuronal. A 
região acometida determina a apresentação clínica da doença, sendo assim, a distribuição 
anatômica da doença é mais preditiva da expressão clínica do que a natureza molecular da 
doença. Consequentemente, cada doença mostra um perfil de comprometimento, que 
contribui para realização do diagnóstico e para a intervenção.3 A doença neurodegenerativa 
pode ser categorizada em três principais domínios sintomáticos: neurológico, cognitivo e 
neuropsiquiátrico (também chamado de sintomas comportamentais e psicológicos da 
demência, com a sigla BPSD, em inglês). Em 1997, a International Psychogeriatric 
Association definiu o termo BPSD como “sinais e sintomas de distúrbio da percepção, 
pensamento, humor, ou comportamento que ocorrem frequentemente em pacientes com 
demência”.4 Os termos “sintomas neuropsiquiátricos” e “sintomas comportamentais e 
psicológicos da demência” são usados como sinônimos na literatura.4 
14 
 
 
Dentre as doenças neurodegenerativas, a doença de Alzheimer (DA) é a mais 
comum forma de demência, representando entre 50 e 70% do total de sua prevalência.5,6 
Alguns estudos epidemiológicos indicam que a prevalência da DA aumenta 
progressivamente com o envelhecimento, sendo que a partir dos 65 anos, sua prevalência 
dobra a cada 5 anos.7 
É vastamente reconhecido na literatura que as manifestações clínicas da DA não se 
limitam às alterações cognitivas, mas também incluem a presença de sintomas 
neuropsiquiátricos (SNPs),8 que se referem a um grupo heterogêneo de distúrbios de 
percepção, pensamento, humor, personalidade, comportamento e de funções básicas.4,9 De 
acordo com estudos populacionais, mais de 80% dos pacientes com DA têm desenvolvido 
sintomas comportamentais e psicológicos em algum momento do curso da doença, tais 
como alteração da personalidade, mudança de humor, psicose, agitação, apatia e 
comportamento motor aberrante.9-11 
Os SNPs contribuem significativamente para a sobrecarga do cuidador12-15 e são 
preditores de institucionalização,17-19 pois acarretam muito mais desafios para o 
gerenciamento da doença do que o declínio cognitivo e funcional dos pacientes acometidos 
pela demência.16 A variabilidade observada nas mudanças comportamentais é muito maior 
na evolução do curso da doença do que as características da cognição e da funcionalidade.9 
Brodaty et al.17 mostraram que em um período de três anos, os SNPs pioram e as trajetórias 
dos diferentes sintomas variam, uma vez que são controladas pela gravidade da demência. 
Esses resultados corroboram a grande dificuldade dos cuidadores lidarem com tais 
sintomas. O estudo realizado por Rosa et al.,18 que identificou as necessidades dos 
cuidadores, mostrou que 81% disseram que necessitavam de informações sobre como lidar 
com o comportamento dos pacientes com demência.  
O tratamento para os SNPs pode incluir tanto abordagem não farmacológica quanto 
farmacológica. Intervenções não farmacológicas incluem terapias comportamentais, 
musicoterapia, aromaterapia, massagem e exercícios.19-21 Além disso, intervenções 
educacionais para cuidadores contribuem para o gerenciamento de SNPs e diminuição da 
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sobrecarga.22 Em contrapartida, o tratamento farmacológico para SNP tem eficácia limitada 
e pode ter efeitos adversos. Drogas antipsicóticas têm sido associadas com aumento de 
risco para acidente vascular cerebral e morte.23,24 
Embora as intervenções para o gerenciamento dos sintomas psicológicos e 
comportamentais dos pacientes tenham resultados positivos na literatura, ainda não está 
claro se a presença dos SNPs é intensificada com determinadas atitudes e comportamentos 
do cuidador. Sabe-se que a qualidade de vida do paciente e do cuidador, bem como a 
capacidade de prestar cuidados em casa, dependem da habilidade do cuidador em se 
adaptar e responder a esses problemas comportamentais de forma adequada. No entanto, 
os cuidadores diferem em suas estratégias de gerenciamento, sendo alguns cuidadores 
mais bem-sucedidos do que outros. Parece, então, que a maneira como o cuidador lida com 
o comportamento do paciente com comprometimento cognitivo pode contribuir para o 
aumento da incidência e/ou intensidade dos SNPs apresentados pelo paciente. 
 
SINTOMAS NEUROPSIQUIÁTRICOS NA DOENÇA DE ALZHEIMER 
O espectro dos SNPs na DA é multidimensional e altamente prevalente, que passa 
pelo continuum do comprometimento cognitivo leve até a demência da DA.25 Uma forma de 
apresentação dos sintomas foi apresentada por Kales et al.26 Os SNPs foram divididos em 
11 grandes domínios, baseados no inventário neuropsiquiátrico (NPI):27 
 delírios (crenças angustiantes); 
 alucinações; 
 agitação: o paciente fica facilmente angustiado, repetitivo, queixoso, anda de 
um lado para o outro, faz sons perturbadores, grita, fala de modo 
inapropriado, rejeita ser cuidado (por exemplo, no banho, na alimentação, na 
hora de se levantar, trocar-se), deseja sair de casa; 
 agressão (física ou verbal); 
 depressão; 
 ansiedade: o paciente se apresenta preocupado, persegue o cuidador; 
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 apatia ou indiferença; 
 desinibição: o paciente apresenta comportamento social e sexual inadequado; 
 irritabilidade ou labilidade; 
 perturbação motora (atividades repetitivas sem propósito): o paciente 
apresenta vagância e coloca em desordem as coisas; 
 comportamentos noturnos (acordar e levantar-se durante a noite). 
 
Esses sintomas são um dos aspectos mais complexos, estressantes e dispendiosos 
de cuidados, pois, frequentemente aceleram o declínio cognitivo, prejudicam as atividades 
da vida diária, diminuem a qualidade de vida e contribuem para a institucionalização dos 
pacientes.28 
Em um estudo de base populacional, foram encontradas elevadas taxas de 
depressão (20%), apatia (15%) irritação (15%), agitação (11%), distúrbios do sono (14%), 
ansiedade (10%) e alucinação (1,3%) em idosos com comprometimento cognitivo leve.10 No 
estudo conduzido por Zhang et al.,29 os SNPs mais comuns do grupo com DA leve foram 
apatia (87,0%), irritabilidade (54,3%), agitação (34,8%), ansiedade (32,6%) e depressão 
(30,4%). Em torno de 95% dos pacientes com DA leve tinham pelo menos um SNP. 
Resultados semelhantes foram encontrados em um estudo de uma amostra de 168 idosos 
brasileiros diagnosticados com demência. Os SNPs mais comuns foram apatia (80,1%), 
agitação/agressão (45,8%) e comportamento motor aberrante (45,8%).30 Tais dados 
sugerem que os SNPs parecem ser comuns e com um perfil bastante semelhante aos 
pacientes com DA que residem em países desenvolvidos. 
A origem dos problemas comportamentais e psicológicos dos pacientes com 
demência permanece desconhecida, mas presume-se que há múltiplas etiologias para 
esses sintomas.31 De acordo com Kales et al.,26 os sintomas comportamentais e 
psicológicos da demência não são associados apenas ao declínio cognitivo, são decorrentes 
de vários aspectos, como os fatores neurobiológicos relacionados à doença, do quadro 
médico agudo, das necessidades não satisfeitas, da personalidade, dos quadros 
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psiquiátricos pré-existentes e dos fatores relacionados ao cuidador e ao ambiente. A 
demência também pode causar SNPs por alterar os circuitos do cérebro envolvidos no 
comportamento e na emoção. A Figura 1 é um modelo conceitual que descreve como a 
degeneração causada pela demência altera a capacidade dos pacientes com demência de 
interagir com outras pessoas (especialmente os cuidadores) e o ambiente. 
 
Fonte: Traduzido e adaptado do artigo publicado por Kales et al.26 
Figura 1 Modelo conceitual que descreve como as interações entre a pessoa com 
demência, cuidador, e fatores ambientais causam os sintomas comportamentais e 
psicológicos da demência 
 
Observa-se que os sintomas comportamentais e psicológicos interagem de forma 
proeminente com as influências ambientais, as predisposições psicológicas pessoais e com 
as características relacionadas ao cuidador. Doença cerebral e ambiente interagem para 
produzir um resultado comportamental final. Agitação, por exemplo, pode ocorrer como 
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resultado de uma disfunção do lobo frontal ou pode ser o produto de uma relação adversa 
com o cuidador, ou uma tendência ao longo da vida à ansiedade e tolerância limitada.26  
Outro quadro teórico para explicar a etiologia dos SNPs é a Teoria da Aprendizagem, 
que tem como hipótese que as causas ambientais e o feedback dos outros podem 
influenciar o comportamento. Isso levou à abordagem ABC (antecedents, behaviors and 
consequences, em inglês), na qual os problemas de comportamento são controlados por 
seus antecedentes e pelas consequências. Antecedentes operam através de controle de 
estímulos provocando um comportamento, e as consequências envolvem o seu reforço. Por 
exemplo, um indivíduo pode receber muita atenção dos profissionais de enfermagem, 
enquanto está gritando, mas ser ignorado quando está quieto, reforçando o comportamento 
de gritar ao invés do comportamento de ficar quieto.9,32,33 
Diante das múltiplas etiologias dos SNPs, a análise clínica de mudanças 
comportamentais em pessoas com demência exige investigação completa de todas as 
dimensões que contribuem para proporcionar uma plataforma bem informada para 
direcionar as intervenções não farmacológicas e farmacológicas.34 
 
A RELAÇÃO ENTRE O CUIDADOR E OS SINTOMAS NEUROPSIQUIÁTRICOS NOS 
IDOSOS COM DEMÊNCIA  
O cuidador de um idoso com DA desempenha um papel essencial, pois ele se 
envolve em praticamente todos os aspectos do cuidado, assumindo responsabilidades 
adicionais de maneira crescente. Ou seja, à medida que a doença vai progredindo, o 
paciente necessita cada vez mais de auxílios na realização das atividades de vida diária. 
Nos estágios mais avançados é necessário que o cuidador ajude a realizar as atividades 
básicas, como tarefas de cuidado pessoal. Dentre as tarefas realizadas pelos cuidadores de 
idosos com DA, as atividades instrumentais de vida diária, como administrar medicamentos, 
auxiliar no vestuário e preparar a alimentação, são as tarefas que mais requerem a ajuda do 
cuidador.35  
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Os envolvidos na prestação de serviços para pessoas com demência, muitas vezes, 
são considerados como o segundo paciente (o cuidador familiar), quando uma pessoa é 
diagnosticada com demência. Esse é um importante lembrete da necessidade de dar 
prioridade igual às necessidades do cuidador principal, que é um recurso crucial nos 
arranjos de cuidados de longa duração para a pessoa com demência. Pesquisadores 
sugerem que a compreensão da experiência de cuidados em sua totalidade é fundamental 
para reconhecer padrões de comportamento familiar e para desenvolver intervenções 
eficazes na comunidade.36  
Alguns estudos apontam que cuidar de idosos com demência pode ser mais 
estressante do que cuidar de idosos fisicamente frágeis, por conta de problemas específicos 
característicos dos pacientes com demência, como: problemas comportamentais 
relacionados à demência, desorientação, mudança da personalidade; aumento da 
necessidade de supervisão, associados à falta de tempo livre; isolamento do cuidador 
devido aos problemas comportamentais do paciente; falta de gratidão do paciente ao 
cuidador; progressão da deterioração do paciente, que reduz ou elimina uma perspectiva de 
melhora em longo prazo, afetando o engajamento dos cuidadores.12,37  
Os sintomas psicóticos (por exemplo, delírio) e os comportamentos disfuncionais (por 
exemplo, agressão, agitação e apatia) são os mais relatados pelos cuidadores como 
causadores de sobrecarga.38,39 Perturbação motora, falas repetitivas, distúrbios do sono e 
outros sintomas, como resistir ou recusar ser cuidado e inquietude também estão entre os 
aspectos mais problemáticos e angustiantes da prestação de cuidados.40 O estudo de 
Huang et al.,41 que investigou o papel do cuidador em cada estágio da doença, identificou 
que gerenciar os sintomas comportamentais da demência foi a atividade mais difícil 
desempenhada pelo cuidador em todas as fases da demência.  
Portanto, é consenso na literatura a associação entre SNPs e sobrecarga dos 
cuidadores.42-44 A maioria das pesquisas se concentra nas consequências dos problemas 
comportamentais do paciente na vida do cuidador, apenas alguns estudos têm abordado a 
questão de saber se as características do cuidador preveem os SNPs no paciente. É aceito, 
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então, que os SNPs contribuem para a sobrecarga e depressão dos cuidadores, mas a 
relação é susceptível de ser bidirecional. Ou seja, os cuidadores sobrecarregados podem 
ser mais irritáveis e demonstrar menos paciência, agravando ou provocando os SNPs nos 
idosos com demência.44  
Sabe-se que os altos níveis de sobrecarga do cuidador estão relacionados às 
estratégias de enfrentamento e de gerenciamento de comportamentos disfuncionais. De 
Vugt et al.45 identificaram três tipos de estratégia de gerenciamento de pacientes com 
demência: educar (abordagem de “pai e filho”, ou seja, o cuidador protege o paciente como 
ele fosse seu filho), oferecer suporte (supervisionar, apoiar e estimular as atividades) e não 
adaptativa (o cuidador não aceita e não entende o comportamento do paciente). Os 
resultados mostraram que cuidadores que usaram a estratégia não adaptativa reportaram 
menor senso de competência, mais sintomas de depressão e altos níveis de problemas 
comportamentais do paciente, comparados aos cuidadores que usaram as outras 
estratégias. Nesse mesmo estudo, os resultados sugerem que características do cuidador, 
como sexo, educação e personalidade são importantes determinantes de estratégias de 
gerenciamento de SNPs dos pacientes com DA.  
Garcia-Alberca et al.46 investigaram a associação entre sobrecarga do cuidador e 
SNPs do paciente mediados pelas estratégias de enfrentamento em 70 cuidadores. Os 
resultados mostraram que os cuidadores que estavam mais sobrecarregados relataram 
maior frequência e gravidade dos SNPs nos pacientes. Esses cuidadores eram mais 
propensos a usar estratégias de enfrentamento de desengajamento (tais como evitar 
problemas, autocriticismo e isolamento social), que são consideradas estratégias 
disfuncionais. Isso explica a maior vulnerabilidade dos pacientes aos SNPs. Já os 
cuidadores que usaram estratégias de enfrentamento de engajamento (baseados em 
resolução de problemas, reestruturação cognitiva, expressão de emoções e suporte social) 
relataram taxas mais baixas de SNPs. Além disso, as estratégias de enfrentamento de 
desengajamento foram associadas com os SNPs, independentemente das características 
demográficas e clínicas do paciente e do cuidador, o que sugere que a estratégia de 
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enfrentamento do cuidador é o preditivo mais importante de SNPs em relação às 
características do cuidador. 
Outra estratégia de gerenciamento de comportamentos de pacientes com demência 
refere-se às habilidades comunicativas.47 Com a progressão da doença, a complexidade dos 
problemas de conversação aumenta porque a linguagem e comunicação se deterioram.48 Na 
pesquisa European Dementia Carer’s (2005-2006), mais de um terço dos cuidadores 
citaram sintomas de comunicação, incluindo conversação, compreensão da linguagem, fala 
e leitura/escrita como os aspectos mais problemáticos da DA.49 O distúrbio de linguagem em 
idosos com DA tem sido associado com o desenvolvimento de problemas comportamentais 
e sintomas psicológicos significativos.50  
Com a evolução da doença, os cuidadores familiares não sabem quais estratégias de 
comunicação funcionam melhor, apesar de sua maior experiência e exposição aos 
problemas. O estudo de Savundranayagam et al.,48 que tinha como objetivo investigar as 
estratégias utilizadas para resolver falhas de comunicação, mostrou que na fase inicial da 
DA, as estratégias de comunicação mais úteis utilizadas pelos cuidadores são: deixar o 
idoso fazer sozinho as atividades, repetir, tentar descobrir o significado, redirecionar ou 
alterar a atividade. Os cuidadores dos idosos em estágio intermediário classificaram “deixar 
o idoso fazer sozinho as atividades” como a estratégia mais útil, ao passo que os cuidadores 
de idosos em estágio final da DA avaliaram as estratégias de “falar mais devagar”, “clarificar 
o que ele/ela está dizendo”, e “mostrar o que você quer dizer” como as estratégias mais 
úteis. 
A pesquisa sugere que tanto a capacidade de resposta disfuncional quanto o 
problema na comunicação podem estar ligadas ao tom (incluindo qualidade vocal, 
entonação e sonoridade) ou ao estilo comunicativo do interlocutor.51 Em particular, as 
investigações mostraram que as pessoas com demência respondem negativamente ao tom 
comunicativo negativo.52 A utilização da expressão emocional crítica ou aspereza foi 
encontrada como preditiva de aumento de comportamentos negativos53 e capacidade de 
resposta reduzida na conversa.54 Em contraste, os cuidadores que exibiram paciência e 
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usaram um tom suave foram capazes de facilitar a capacidade de resposta54 e reduziram o 
comportamento disfuncional.55  
Além das estratégias comunicativas, outras características do cuidador também 
podem estar associadas à presença de SNPs dos pacientes. Em um estudo realizado por 
Sink et al.44 com 5.788 cuidadores de pacientes com demência, verificou-se que os 
cuidadores mais jovens, com menores níveis educacionais, os mais sobrecarregados e 
depressivos cuidavam de idosos que apresentavam maior número de SNPs, quando 
comparados aos seus pares e após o ajuste para a gravidade da demência.  
No estudo em que foi investigada a associação entre alta expressão da emoção (que 
se refere à atitude crítica ou hostil do cuidador) e problemas comportamentais, os resultados 
indicaram que a alta expressão da emoção pelo cuidador foi associada com níveis mais 
elevados de hiperatividade do paciente, senso de menor competência do cuidador e maior 
chance de institucionalização.45 Em outro estudo realizado pelos mesmos autores foi 
mostrado que a reação emocional do cuidador diante do comportamento do paciente foi 
mais importante do que o problema comportamental por si só na decisão da 
institucionalização.56 
As dificuldades do cuidador em gerenciar os comportamentos disfuncionais aliados à 
progressão dos sintomas do paciente propulsaram o desenvolvimento de intervenções com 
o objetivo de capacitar os cuidadores para manejarem os SNPs dos pacientes. Uma 
metanálise feita por Brodaty et al.22 revelou que as intervenções destinadas ao cuidador 
podem reduzir significativamente os sintomas comportamentais e psicológicos da pessoa 
com demência, bem como as reações negativas do cuidador em relação a esses sintomas. 
Uma revisão sistemática de 162 estudos sobre abordagens psicológicas para tratar os SNPs 
na demência mostrou que a psicoeducação, destinada a alterar o comportamento dos 
cuidadores, foi o tipo de intervenção mais eficaz, com benefícios duradouros durante meses, 
especialmente quando realizada individualmente.19 
Estratégias para reduzir os problemas comportamentais em pacientes com DA 
podem ser ensinadas aos cuidadores. Uma abordagem descrita na literatura envolve os três 
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Rs (repeat, reassure and redirect, em inglês). Com essa abordagem, o cuidador repete uma 
instrução ou responde a uma pergunta e redireciona o paciente para outra atividade para 
desviar a atenção de uma situação problemática. A rotina previsível também é importante e 
pode evitar certos problemas de comportamento. Por exemplo, ir ao banheiro de forma 
programada ou solicitar a micção pode reduzir a incontinência urinária.57 
 
CONSIDERAÇÕES FINAIS 
A literatura aponta diversas estratégias comportamentais e comunicativas do 
cuidador para gerenciamento do comportamento dos pacientes com demência. Em 
contrapartida, poucos estudos abarcam quais características, comportamentos e atitudes 
dos cuidadores que podem ser preditivas de SNPs nos pacientes, o que corrobora a 
importância de futuros estudos que investiguem essa relação. Esses dados são importantes 
para o delineamento de intervenções que tenham como propósito o gerenciamento de 
SNPs.  
A comunidade científica internacional disponibiliza diversos guias57,58 para o 
gerenciamento de comportamentos e SNPs de idosos com demência, entretanto, é 
importante considerar que a população leiga e muitos profissionais de saúde desconhecem 
esse material. No Brasil, sabe-se que há uma grande dificuldade no reconhecimento dos 
sintomas como parte de um processo demencial. Muitos ainda consideram os SNPs como 
decorrentes do processo de envelhecimento. Diante dessa perspectiva, acredita-se que a 
população brasileira está aquém sobre quais as melhores estratégias para cuidar de idosos 
nessa condição.  
Como já dito anteriormente, grande parte dos cuidadores carece de informações de 
como lidar com o comportamento disfuncional do paciente. Por isso, antes de 
instrumentalizá-lo com informação é importante conhecer como se dá a relação entre 
cuidador e idoso com demência, do ponto de vista comportamental do cuidador. Dessa 
forma, será possível oferecer ferramentas adequadas ao cuidador, com intervenções de 
impacto na qualidade de vida tanto dos doadores quanto dos receptores de cuidados. 
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RESUMO 
 
Objetivo: Conduzir uma revisão sistemática de estudos que investigavam estratégias 
comunicativas utilizadas por cuidadores de idosos com demência, publicados entre 1995 e 
2015. Método: O levantamento de estudos foi feito usando as seguintes palavras-chave: 
“comunicação e cuidador e demência”, “comunicação e cuidador e Alzheimer”, e os termos 
em inglês “elderspeak and dementia”, “caregiver’s talk and dementia”, “communication and 
caregiver and dementia” e “communicative and caregiver and Alzheimer”. Para inclusão 
nessa revisão sistemática, foram excluídos os artigos de intervenção e aqueles que não 
tinham descritos em seus objetivos investigar estratégias comunicativas usadas por 
cuidadores de idosos com demência. Resultados: Apenas 22 estudos preencheram os 
critérios de inclusão. Os estudos revisados mostraram que os cuidadores de idosos com 
demência utilizam estratégias comunicativas que são ineficazes (por exemplo, comunicação 
infantilizada; comunicação “controle” e complexa) e eficazes (usar frases simples; dar um 
comando por vez; realizar perguntas em que a opção de resposta é sim ou não, entre 
outras). Conclusão: É importante avaliar as percepções e avaliações dos cuidadores 
acerca da eficácia da estratégia utilizada, para que depois sejam ensinadas habilidades de 
comunicação para cuidadores familiares e cuidadores formais. A comunicação bem 
sucedida deve promover a participação dos idosos com demência, contribuindo para 
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manutenção da autonomia e participação tanto dos cuidadores quanto das pessoas 
acometidas por esse quadro. 
 
Palavras-chave: comunicação, cuidadores, demência 
 
ABSTRACT  
 
Objective: Conduct a systematic review of studies that investigating communication 
strategies used by caregivers of patients with dementia, published between 1995 and 2015. 
Methods: The bibliographic search was conducted using the terms "elderspeak and 
dementia", "caregiver's talk and dementia", "communication and caregiver and dementia" 
and "communicative and Alzheimer". To be included in the review, the study had to mention 
that its goal it was investigate communication strategies used by caregivers of elderly with 
dementia and should not be intervention study. Results: Only 22 studies met the inclusion 
criteria. The reviewed studies showed that caregivers of elderly with dementia use 
communication strategies that are ineffective (eg, elderspeak communication, "control" 
communication and complex) and effective (using simple sentences; give a command at a 
time, closed choice questions). Conclusion: It is important to assess the perceptions and 
evaluations of caregivers about the effectiveness of the strategy used so that communication 
skills are taught to family caregivers and formal caregivers. Successful communication 
should promote the participation of older people with dementia, contributing to maintaining 
the autonomy and participation of both caregivers as people affected by this situation. 
 
Keywords: communication, caregivers, dementia. 
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INTRODUÇÃO  
  
A demência é uma síndrome presente em um número crescente de idosos em todo o 
mundo. Manifesta-se como uma deterioração progressiva e persistente na memória, 
linguagem e comunicação, habilidades visuoespaciais, praxias, funções executivas e 
personalidade. A má comunicação pode ter um efeito particularmente profundo na vida das 
pessoas com demência, pois afeta sua capacidade de interagir socialmente, manter 
relações, planejar atividades diárias, e expressar as necessidades básicas e pensamentos 
para aqueles que os rodeiam 1.  
Com diferentes graus de gravidade de demência, os pacientes sofrem uma 
variedade de dificuldades de comunicação no decorrer do processo. Em estágios leves 
muitas vezes experimentam problemas sutis para relembrar palavras 2. A leitura, escrita e 
compreensão permanecem relativamente intactas em comparação com indivíduos idosos 
saudáveis. Com a progressão da demência, os pacientes usam palavras com conotação 
vaga, como "estes", "coisas" e "aquilo". Nos estágios moderados, as dificuldades com o uso 
da linguagem funcional, formação de conceito, compreensão e escrita começam a ficar cada 
vez mais relevantes 3.  
Na fase avançada, problemas de comunicação tornam-se ainda mais significativos e 
são agravados pela perda da memória e pelos déficits intelectuais. Os idosos podem se 
comunicar de maneira ininteligível, ficar totalmente mudos ou apresentar ecolalia (repetição 
do mesmo som) 4. Em alguns casos, certos aspectos de sinalização não verbal, como 
gestos corporais, reconhecimento de palavras podem ser mantidos na doença de Alzheimer 
avançada, tornando-se possível para os pacientes ter um elemento de comunicação muito 
básico, enquanto os seus sinais podem ser significativamente interpretados 5. 
Na pesquisa European Dementia Carer’s (2005-2006), mais de um terço dos 
cuidadores citaram sintomas de comunicação – incluindo: conversação, compreensão da 
linguagem, fala e leitura/escrita como os aspectos mais problemáticos da Doença de 
Alzheimer 6. Dessa maneira, déficits comunicativos limitam progressivamente a 
independência do paciente 1 e às dificuldades dos cuidadores em gerenciar os 
comportamentos dos idosos com demência 7. O distúrbio de linguagem em idosos com 
Doença de Alzheimer tem sido associado com o desenvolvimento de problemas de 
comportamentais e sintomas psicológicos significativos 8.  
Nas fases iniciais e moderadas, quando o idoso com demência ainda pode realizar 
atividades de vida diária, esses déficits de comunicação podem ter implicações cotidianas 
importantes. Por exemplo, a conclusão bem sucedida das atividades, muitas vezes, 
depende dos comandos dados pelo cuidador, mas as alterações de linguagem podem 
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dificultar a compreensão das instruções. Os cuidadores podem usar comandos vagos para 
serem compreendidos por indivíduos com prejuízo cognitivo (por exemplo, "pare com isso", 
"espere um minuto", "acalme-se"), mesmo que estes mesmos comandos possam ser 
bastante eficazes em outras circunstâncias que envolvem indivíduos com a cognição 
preservada 9. 
Com a evolução da doença, os cuidadores familiares não sabem que estratégias de 
comunicação funcionam melhor, apesar de sua maior experiência e exposição aos 
problemas. Por isso, identificar uma abordagem eficaz para superar as barreiras 
comunicativas de um idoso com demência é uma necessidade. A capacidade de 
comunicação é a base para o desenvolvimento das relações terapêuticas entre cuidador, 
profissional e pessoa idosa. No estudo realizado por Rosa et al. 10, que identificou as 
necessidades dos cuidadores, mostrou que 83% disseram que necessitavam de 
informações sobre como comunicar de forma eficaz com as pessoas com demência. 
Devido ao perfil instável da demência, as estratégias podem funcionar bem para uma 
série de problemas de comunicação em um determinado momento, mas não funcionar tão 
bem depois de minutos, horas ou dias para o mesmo problema 3.  É importante, então, que 
os cuidadores entendam o efeito das mudanças na vida das pessoas com demência e 
desenvolvam habilidades de comunicação que irão lhes apoiar e permitir gerir com 
sensibilidade todos os aspectos do cuidado 11. Considerando a escassez de estudos que 
abordam as estratégias comunicativas usadas por cuidadores, o objetivo desta presente 
investigação foi realizar uma revisão sistemática de pesquisas que descrevem as 
estratégias comunicativas usadas por cuidadores formais (exercem a atividade do cuidado 
de forma remunerada) e informais (aqueles que não são remunerados, ou seja, cuidado 
fornecido pela família) de idosos com demência em situações do cotidiano, no domicílio ou 
em instituições onde são prestados cuidados. Objetivou-se também identificar quais dessas 
estratégias utilizadas pelos cuidadores são associadas à compreensão do idoso e aos 
problemas comportamentais do idoso com demência.   
 
MÉTODOS 
 
Esta revisão é baseada em um levantamento na literatura conduzido em junho de 
2015. O levantamento de estudos foi feito na PubMed, Web of Science, Science Direct, 
LILAC’s, SciELO, PsycInfo usando as seguintes palavras-chave: “comunicação e cuidador e 
demência”, “comunicação e cuidador e Alzheimer”, e os termos em inglês “elderspeak and 
dementia”, “caregiver’s talk and dementia”, “communication and caregiver and dementia” e 
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“communicative and caregiver and Alzheimer”. Foram considerados os estudos publicados 
entre 1995 e 2015. 
Um total de 89 estudos foi analisado, incluindo apenas artigos publicados na língua 
inglesa e portuguesa. Para inclusão nessa revisão sistemática, foram excluídos os artigos 
que tinham como objetivo avaliar a eficácia de intervenções comunicativas, e aqueles que 
não tinham descritos em seus objetivos investigar estratégias comunicativas usadas por 
cuidadores de idosos com demência. Somente os estudos seccionais foram avaliados. Vinte 
e dois estudos preencheram os critérios de inclusão (Figura 1). 
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Figura 1 – Fluxograma de identificação e seleção dos artigos para revisão 
sistemática sobre estratégias comunicativas de cuidadores com idosos demência, Brasil, 
1995 a 2015. 
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RESULTADOS 
 
Esta revisão identificou um número limitado de estudos que abordavam as 
estratégias comunicativas usadas por cuidadores de idosos com demência em situação de 
cuidados no cotidiano, sem que o objetivo fosse avaliar uma determinada intervenção. 
Dentre os 22 estudos selecionados, observou-se que em oito estudos a amostra foi 
composta por cuidadores formais e idosos com demência 9, 12-18; em cinco estudos os 
indivíduos investigados eram apenas os cuidadores familiares 19-23; em quatro estudos foram 
investigados pares de cuidadores familiares e seus idosos com demência 24-27; em três 
estudos, a amostra foi representada apenas por idosos 28-30; em um estudo, somente por 
cuidadores formais 31 e em outro, por cuidadores familiares e formais 32. O tamanho da 
amostra variou de apenas um a 84 participantes. Em treze artigos, os idosos tinham o 
diagnóstico da DA, nos demais estudos em que eram inclusos os idosos na amostra, não 
foram apresentados os tipos de demência que os idosos eram acometidos. Onze estudos 
tinham como objetivo examinar o estilo comunicativo usado pelo cuidador e/ou investigar a 
adesão do idoso com demência aos comandos dados 9, 14, 15, 18, 20, 22-24, 31, 33; seis estudos 
identificaram o impacto das estratégias comunicativas usadas pelos cuidadores no 
comportamento dos idosos com demência 13, 16, 17, 28, 30, 32; três estudos identificaram as 
estratégias comunicativas eficazes para resolução de conflitos ou desentendimentos com 
idosos com demência 12, 21, 25; e dois estudos avaliaram o impacto das estratégias 
comunicativas no bem estar do cuidador 19, 26 . 
 
Estratégias comunicativas e a compreensão do idoso com demência  
 
Os resultados relevantes dos estudos que examinaram a maneira de se comunicar 
em relação aos tipos de perguntas usadas pelo cuidador apresentaram dissonâncias. 
Enquanto um estudo revelou que não houve diferença significativa na compreensão dos 
idosos com demência quando usados diferentes tipos de perguntas (fechada, aberta, de 
escolhas) 29, no estudo de Small e Perry 25, a comunicação foi mais bem-sucedida quando 
os cuidadores usaram perguntas fechadas em comparação com perguntas abertas, e 
quando era exigida a memória semântica ao invés de episódica para responder as 
perguntas. Small et al. 21 mostraram que os cuidadores que usaram perguntas fechadas por 
cerca de 70% do tempo foram muito eficazes na redução de desentendimentos. No trabalho 
de Wilson et al. 14, os cuidadores formais frequentemente forneciam aos indivíduos com 
doença de Alzheimer uma direção ou ideia (ou seja, 1 comando), terminavam com 
perguntas fechadas e parafraseavam a repetição na conclusão de uma tarefa bem-
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sucedida. Christenson et al. 9 concluíram que os comandos que eram dados de forma direta, 
que esclareciam um comando anterior, e que eram repetidos exatamente da mesma 
maneira produziam melhor adesão. Os resultados dos estudos que revelaram os estilos 
comunicativos usados pelos cuidadores foram prevalentemente negativos. Em um estudo, 
as estratégias como falar devagar e repetir o que se diz foram raramente utilizadas pelos 
cuidadores. Dentre as estratégias que os cuidadores percebiam que usavam e aquelas 
efetivamente utilizadas, somente o uso de frases simples foi encontrado ser 
consistentemente eficaz 21. Walmsley e McCormack 23 observaram os seguintes padrões 
interativos usados durante a comunicação: um padrão comunicativo que indicava harmonia, 
espontaneidade e reciprocidade, e; a comunicação que indicava desarmonia (quando há um 
conflito na relação antecedente a instalação da demência), síncope (definida pelos autores 
como esforço da família em se comunicar “fora de hora”, em que resultará em um 
retardamento na resposta do idoso), e vulnerabilidade (quando a comunicação acontece em 
meio ao barulho alto ou toque inesperado). Em outro estudo, todas as declarações das 
pessoas com DA foram mais curtas do que as declarações de seus cônjuges cuidadores. 
Observou-se que os cuidadores não davam o tempo suficiente para o idoso com doença de 
Alzheimer responder, e frequentemente, eles não pediam esclarecimentos a esses idosos. 
Em vez disso, os cuidadores mudavam para a próxima questão ou assunto 24. Dentre os 
estilos comunicativos positivos destaca-se o estudo de Wilson et al. 15 em que o uso de um 
comando, parafrasear a repetição, usar o nome do residente, e prestar assistência completa 
foram as estratégias utilizadas com mais frequência com os indivíduos com DA grave. A 
comunicação baseada na pessoalidade, ou seja, quando era considerada a história de vida, 
os valores e as preferências pessoais dos indivíduos com demência, também apresentaram 
efeitos positivos sobre a percepção dos funcionários e dos idosos residentes em uma 
instituição, embora não tenha sido investigado o uso desse padrão de comunicação na 
amostra investigada 31. No estudo de Savundranayagam e Orange 33 as estratégias 
utilizadas para resolver falhas de comunicação na fase inicial da DA foram: deixar o idoso 
fazer sozinho as atividades, repetir, tentar descobrir o significado, redirecionar ou alterar a 
atividade. Os cuidadores dos idosos em estágio intermediário classificaram que “deixar o 
idoso fazer sozinho as atividades”, como a estratégia mais útil, ao passo que os cuidadores 
de idosos em estágio final da Doença de Alzheimer avaliaram as estratégias de “falar mais 
devagar”, “clarificar o que ele/ela está dizendo”, e “mostrar o que você quer dizer” como as 
estratégias que mais funcionam. 
 
Estratégias comunicativas, alterações comportamentais do idoso e sobrecarga 
do cuidador 
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As estratégias comunicativas usadas para gerenciar o comportamento do idoso 
identificadas nos estudos foram: reduzir ou ajustar a estimulação ambiental para eliminar 
agitação; evitar técnicas de orientação à realidade; e proporcionar apoio verbal e não verbal 
32. Usar a abordagem orientada à solução e não confrontar o idoso foi uma estratégia útil 
para resolução de conflitos no estudo de Small e Montoro-Rodriguez 12. Já o estilo 
comunicativo que contribuiu para a agitação dos idosos com demência foi o uso de 
linguagem de maneira inapropriada, em que o idoso não tinha a capacidade de 
compreensão 28. A comunicação infantilizada contribuiu para o idoso tornar-se mais 
resistente aos cuidados 16, 30 e reagir com vocalizações negativas (com gritos, verbalizações 
negativas, choro) 13. A comunicação "controle" foi significativamente correlacionada com o 
aumento da resistência ao cuidado do residente 17. Os resultados dos estudos que 
investigaram o impacto do estilo comunicativo no bem estar do cuidador mostraram que: os 
sintomas de depressão e angústia do cuidador foram significativamente e negativamente 
associados com uma comunicação positiva do cuidador 26 e cuidadores que classificaram 
estratégias comunicativas eficazes como úteis foram mais propensos a experimentar níveis 
mais baixos de estresse e sobrecarga 19.  
 
Cuidador familiar e cuidador formal: estratégias comunicativas  
 
A diferença entre cuidadores formais e familiares no que diz respeito ao uso de 
estratégias comunicativas nos estudos avaliados refere-se ao uso da comunicação 
infantilizada 13, 16, 30, controladora 30, baseada na orientação a solução de problemas 12 , e em 
comandos centrados na pessoa para realização das atividades 9, 18 que fazem parte de 
contextos de cuidados oferecidos em instituições destinadas para idosos. Já nos estudos 
que investigaram os cuidadores familiares, foi observada a associação entre padrões de 
comunicação com sintomas de depressão e angustia 26, estresse e sobrecarga 19, 
estratégias que reduzem ou contribuem para desentendimentos 21, 24, 32 e os padrões de 
comunicação que indicam a relação pessoal entre o idoso e o membro familiar 23. As 
abordagens de investigação dos estilos comunicativos se diferenciaram de acordo com o 
objetivo do estudo e amostra investigada.  
 
DISCUSSÃO  
 
A literatura gerontológica dispõe de diversos guias e abordagens teóricas que 
instrumentalizam o profissional a se comunicar de maneira eficaz 34-36. No entanto, são 
poucos os estudos que investigam as estratégias comunicativas usadas por cuidadores e o 
impacto dela no dia a dia do cuidador e do idoso com demência. Além disso, os estudos 
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encontrados que abordam os estilos comunicativos usados pelo cuidador de idosos com 
demência não apresentam dados sobre os tipos de demências que as amostras 
investigadas apresentavam, dificultando a generalização dos dados para qualquer quadro 
demencial. Como a Doença de Alzheimer é a principal causa de demência 37, essa revisão 
será discutida considerando-a como a de maior prevalência nos estudos. Esta revisão 
mostrou que os cuidadores usam distintas estratégias para se comunicar com os idosos 
com demência. Dentre as principais estratégias utilizadas que afetam negativamente a 
relação entre cuidador e idoso são: comunicação que indica desarmonia, síncope, e 
vulnerabilidade 23; não falar devagar e não repetir o que foi dito 21; não dar tempo suficiente 
para o idoso responder, não pedir esclarecimento e mudar para a próxima questão ou 
assunto 24; usar linguagem de maneira inapropriada, em que o idoso não tenha a 
capacidade de compreensão, comunicar de maneira "controladora" 28; comunicar de 
maneira infantilizada 16, 30.  
Os problemas de comunicação podem ser decorrentes da falta de conhecimento dos 
sintomas de demência e dos métodos para alcançar uma boa interação. Não conhecer o 
processo demencial pode levar à falha de comunicação, ao sentimento de medo e a mal-
entendidos. Assim, o treinamento de habilidades de comunicação para os cuidadores e 
profissionais de saúde é altamente desejável. Os idosos com demência estão propensos a 
sofrer uma deterioração do seu estado de saúde e, como resultado, serem 
institucionalizados em clínicas de longa duração. Os principais problemas dos locais onde 
são oferecidos cuidados de longa duração são a adaptação rápida e rigorosa a uma nova 
rotina, um ambiente novo e confuso para as pessoas com demência, e a falta de 
conhecimentos, habilidades e competências por parte dos profissionais a respeito dos 
cuidados adequados aos pacientes com demência 38. O que implica em dificuldades na 
interação entre profissionais e idosos com demência, levando a desfechos negativos, como 
evolução rápida do processo demencial. 
Estudos de revisão apontam os benefícios das intervenções destinadas ao 
treinamento de habilidades comunicativas do cuidador e do profissional de saúde 1, 38, 39. No 
estudo de Eggenberg et al. 38 concluiu-se que as intervenções de treinamento das 
habilidades comunicativas trazem benefícios significativos para a pessoa com demência, 
especialmente em termos de reforço de comportamento positivo e interações satisfatórias. 
As habilidades e competências comunicativas dos profissionais e cuidadores familiares 
aumentam significativamente em comparação com aqueles em condições de não-
intervenção. Além disso, o treinamento das habilidades de comunicação aumenta a 
consciência sobre as capacidades comunicativas da pessoa com demência e constrói uma 
compreensão dos desafios e oportunidades para se comunicar eficazmente. Cuidadores 
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profissionais, em geral, relatam maior sensação de controle e satisfação pela oportunidade 
de aprender mais sobre os pacientes que estão sob seus cuidados. 
 
Estratégias comunicativas e a compreensão do idoso com demência  
 
Dentre as estratégias eficazes para compreensão do idoso com demência citadas 
nos artigos investigados destacam-se: fornecer uma direção ou ideia (ou seja, 1 comando), 
realizar perguntas fechadas (opção de resposta sim ou não) e parafrasear a repetição 14, 15; 
dar comandos de forma direta, que esclarecem um comando anterior, repetir exatamente da 
mesma maneira o que foi dito 9; usar frases simples 21, padrão comunicativo que indica 
harmonia, espontaneidade e reciprocidade 23; chamar o idoso pelo nome, e prestar 
assistência completa (estratégia utilizada em indivíduos com DA grave) 15; comunicação 
baseada na pessoalidade, ou seja, considerar a história de vida, os valores e as 
preferências pessoais dos indivíduos com demência 31; deixar o idoso fazer sozinho as 
atividades, repetir, tentar descobrir o significado, redirecionar ou alterar a atividade (fase 
inicial da DA), deixar o idoso fazer sozinho as atividades (fase intermediária), falar mais 
devagar, clarificar o que ele/ela está dizendo, e mostrar o que você quer dizer (fase 
avançada) foram as estratégias que mais funcionaram 33. Pesquisas experimentais apoiam 
os achados deste estudo, que relata que pacientes com doença de Alzheimer são 
gravemente afetados por dificuldades de compreensão de sentença, de responder às 
questões abertas, principalmente por causa da dificuldade em encontrar palavras e, em 
menor grau de parafasia (forma de afasia caracterizada por erros na escolha das palavras) 
40. Harwood et al. 35 apontam que a compreensão de sentenças em indivíduos com doença 
de Alzheimer não está relacionada apenas à complexidade sintática, mas ao número de 
proposições na sentença. Os idosos têm uma melhor compreensão quando a sentença têm 
poucas proposições, devido ao declínio da capacidade de memória de trabalho, dando 
suporte para a estratégia de comunicação de fornecer um sentido ou uma ideia de cada vez. 
Em uma revisão sistemática sobre estudos de intervenções para melhorar as habilidades 
comunicativas de cuidadores, o resultado mostrou que estratégias de dizer um comando por 
vez; fazer perguntas em que a possibilidade de resposta é somente sim ou não, em vez de 
perguntas abertas; sugerir palavras quando a pessoa está buscando por uma palavra 
específica; chamar o idoso pelo próprio nome; usar frases simples; repetir e reformular 
frases foram as habilidades mais treinadas nos estudos analisados 38. 
Para Savundranayagam 33 há semelhanças e diferenças notáveis nas percepções 
dos cuidadores sobre a eficácia das estratégias de comunicação. Deve ser levado em conta, 
que a demência é um processo contínuo que leva às necessidades e complexidades 
distintas. Os estudos investigados mostram que determinadas estratégias comunicativas 
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podem ser eficazes na fase inicial, mas não na fase final. Isso se deve ao declínio cognitivo 
que acompanha o processo demencial em todo seu curso, que acontece de maneira 
universal. Porém, é observado que a maneira como cada idoso vivencia as fases 
demenciais é idiossincrática, e as dificuldades de comunicação diferem-se entre os 
indivíduos. Por isso, não é apenas suficiente ensinar habilidades de comunicação para os 
cuidadores. É imperativo que as intervenções de comunicação voltadas para os cuidadores 
primeiro avaliem suas percepções ou suas avaliações da eficácia da estratégia. 
 
Estratégias comunicativas, alterações comportamentais do idoso e sobrecarga 
do cuidador  
 
De acordo com os resultados das pesquisas analisadas, estratégias comunicativas 
podem contribuir para o gerenciamento do comportamento do idoso. O estudo realizado por 
Herman e Williams 13 mostrou que os idosos com demência que tinham resistência ao 
cuidado com ações de empurrar o cuidador, negativismo e de gritar foram significativamente 
mais propensos a ocorrer com a comunicação infantilizada. Uma explicação é que as 
mensagens implícitas de incompetência subjacentes a alguns aspectos da comunicação 
infantilizada podem entrar em conflito com as tentativas das pessoas com demência em 
manter uma autoestima elevada. Sem contar que a resistência ao cuidado pode refletir uma 
resposta emocional de uma pessoa com demência à falta de respeito gerada por essa forma 
de comunicação. Savundranayagam et al. 41 mostraram que há uma clara ligação entre a 
progressão da doença, a perda de habilidades de comunicação e comportamentos 
problemáticos do indivíduo com demência, e a experiência de sobrecarga objetiva e 
subjetiva dos cuidadores. No estudo conduzido por esses autores, concluiu-se que a 
progressão da doença pode levar a problemas de comportamento indiretamente devido às 
dificuldades de comunicação na relação entre cuidador e pessoa cuidada. A frustração pode 
ser um sentimento gatilho decorrente da inabilidade em se comunicar que se manifesta sob 
a forma de problema de comportamento. E os problemas de comunicação podem não 
aumentar a sobrecarga subjetiva e objetiva diretamente, mas as dificuldades de 
comunicação que levam aos problemas de comportamento contribuem para a percepção de 
sobrecarga do cuidador. 
A dificuldade de comunicação tem sido associada com conflitos no relacionamento, 
isolamento social, depressão, sobrecarga e estresse para cuidadores 41, 42. Isso foi 
confirmado no estudo realizado por Braun et al. 26 em que foi investigada a relação entre a 
depressão do cuidador e a comunicação em 37 casais cujas mulheres que cuidam de seus 
parceiros com demência. Resultados revelaram correlações significativas entre a depressão 
das cuidadoras e a qualidade da comunicação conjugal. Cuidadoras cujos cônjuges usavam 
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uma comunicação mais positiva (em que há dependência entre um determinado 
comportamento positivo de um parceiro e uma reação positiva do outro parceiro) relataram 
menos depressão e angústia. Em consonância com esse achado, o estudo de 
Savundranayagam 19, mostrou que quando os cuidadores familiares utilizaram estratégias 
que resolviam as falhas de comunicação com sucesso (como, repetir, parafrasear, 
simplificar, preencher a informação que está faltando, usar gestos, entre outros), eles 
experimentavam menos ansiedade e percebiam sua relação com o idoso com Alzheimer de 
maneira menos exigente ou irracional. No entanto, neste estudo não foi encontrado efeito 
das estratégias de comunicação utilizadas sobre a sobrecarga objetiva. É provável que para 
os cuidadores familiares o aumento dos esforços necessários para reparar os problemas de 
comunicação não foi percebido como uma imposição, especialmente considerando que a 
comunicação bem-sucedida é intrinsecamente e socialmente gratificante. A relação entre 
problemas de comunicação e sobrecarga do cuidador tem sido pouco clara. Problemas de 
comunicação contribuem para tensão do cuidador, mas outras variáveis mascaram seus 
efeitos sobre os cuidadores, como por exemplo, os problemas de comportamento. O 
impacto das dificuldades de comunicação em relação à sobrecarga do cuidador é disfarçado 
quando essas dificuldades estão associadas aos comportamentos problemáticos, porque 
esses comportamentos não são completamente decorrentes dos problemas de 
comunicação associados à demência 43. As pessoas com demência podem responder com 
problemas de comportamento, tais como gritos ou agitação, quando experimentam falhas de 
comunicação ou mal entendidos em suas conversas com os seus cuidadores familiares. 
 
Cuidador familiar e cuidador formal: estratégias comunicativas  
 
As estratégias oferecidas por cuidadores familiares e formais para a comunicação 
com pessoas com demência sugerem que as estratégias devem ser individualizadas. 
Recomendações gerais sobre o que fazer em uma determinada situação pode não ser 
aplicável para todos os indivíduos com demência. Além disso, as estratégias mudam: 
conforme a doença progride os cuidadores podem precisar usar mais métodos de 
comunicação não-verbais, tais como tocar ou abraçar. A necessidade de comunicar-se, 
mesmo a um nível muito básico, continua ao longo do curso da doença 32. A família é o 
principal cuidador de pessoas com demência, principalmente nas fases iniciais e 
intermediárias da doença. Padrões de comunicação dependem da interação recíproca 
existente entre quem cuida e quem recebe os cuidados. Essa troca positiva pode ser um 
fator protetor das consequências negativas decorrentes da prestação de cuidados a uma 
pessoa com demência, como a depressão. Quando a interação comunicativa não inclui a 
reciprocidade ou há baixos níveis de reciprocidade, o cuidador familiar pode se sentir 
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confrontado com as mudanças negativas causadas pela doença e pelas típicas deficiências 
verbais dos pacientes. A comunicação entre os membros familiares, principalmente quando 
trata-se de relações conjugais, é conhecida por ser um aspecto essencial das relações, 
então supõe-se que a existência de padrões de interação não apenas positivos, mas 
também recíprocos afetam positivamente a saúde psicológica e o bem-estar do cuidador 26. 
Cuidadores familiares também têm mais dificuldades em lidar com os déficits de 
comunicação e problemas comportamentais devido a maior dificuldade de compreender os 
sintomas da doença, comparados aos cuidadores formais 32. Entretanto, no âmbito formal, é 
importante também considerar que muitos cuidadores profissionais não têm a formação ou a 
compreensão necessária sobre os problemas comportamentais e comunicativos associados 
aos processos demenciais. A rotatividade da equipe nas instituições de longa permanência 
agrava este problema. Há uma necessidade de programas estruturados destinados aos 
funcionários das instituições para que eles possam ser educados de forma consistente 
sobre as estratégias de comunicação eficazes. Isto reduziria a necessidade do método de 
intervenção de tentativa e erro e, também reduziria os problemas comportamentais 
decorrentes das estratégias de comunicação inadequadas, como a infantilização. 
 
CONCLUSÃO  
 
Tanto cuidadores familiares quanto os cuidadores formais de idosos com demência 
utilizam estratégias comunicativas que são eficazes e ineficazes. As estratégias 
identificadas nos estudos influenciaram o sucesso ou fracasso na realização de atividades 
de vida diária, o manejo de problemas comportamentais e, indiretamente, a sobrecarga do 
cuidador. Foi observado que as estratégias utilizadas variaram de acordo com a fase do 
processo demencial em que a pessoa é acometida, sendo que a estratégia utilizada na fase 
inicial, nem sempre pode funcionar na fase final. 
Conclui-se que é importante avaliar as percepções e avaliações dos cuidadores 
acerca da eficácia da estratégia utilizada, para que depois sejam ensinadas habilidades de 
comunicação para cuidadores familiares e cuidadores formais. Pois os idosos têm 
necessidades distintas de comunicação, que podem exigir variadas técnicas. É fundamental 
que os cuidadores adotem um ponto de vista defensável em termos éticos e práticos, 
compreendam os valores e crenças dos pacientes idosos e aumentem seu conforto e 
satisfação. Outras pesquisas precisam ser realizadas para que sejam disponíveis mais 
materiais que instrumentalizem o cuidador formal e informal a adotar habilidades 
comunicativas eficazes em cada fase do processo demencial. A comunicação bem-sucedida 
deve promover a participação dos idosos com demência, contribuindo para manutenção da 
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autonomia e participação tanto dos cuidadores quanto das pessoas acometidas por esse 
quadro. 
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Autor/ano Amostra 
Instrumentos ou método para 
avaliar comunicação 
Resultados 
Richter et al., 199532 
23 cuidadores familiares 
de pessoas com DA. 22 
auxiliares de enfermagem 
(AE).  
Trata-se de um estudo qualitativo. Seis 
questões abertas sobre comunicação 
foram feitas em ambos os grupos de 
cuidadores. 
As estratégias comuns utilizadas pelos cuidadores 
familiares e formais foram: (a) reduzir ou ajustar a 
estimulação ambiental para eliminar agitação; (b) 
evitar técnicas de orientação a realidade; e (c) 
proporcionar apoio verbal e não verbal. 
Hart et al., 199728 15 idosos  
Uma câmera de vídeo foi usada para 
registrar as respostas dos sujeitos aos 
comandos verbais do investigador. Além 
disso, o pesquisador registrou as 
respostas dos sujeitos aos comandos 
verbais. 
Os resultados mostraram que a exposição de idosos 
com demência a uma linguagem além da sua 
capacidade de compreensão pode resultar em 
comportamento agitado. As manifestações 
predominantes de agitação foram de inquietação 
geral, barulhos estranhos, e negativismo. 
Tappen et al., 199729 
23 idosos em estágios 
intermediários e 
avançados de DA. 
Entrevistas foram realizadas por 
enfermeiras. Os idosos reuniram-se com 
os entrevistadores três vezes por 
semana por 30 minutos durante 16 
semanas.  
Não houve diferenças significativas na duração ou 
na relevância das respostas por tipo de pergunta, 
indicando que os sujeitos eram capazes de 
responder as perguntas em aberto. 
Roberto et al., 199824 
14 cuidadores e seus 
cônjuges. 
Os cuidadores foram instruídos a usar 
um gravador pequeno com um microfone 
de alta qualidade por aproximadamente 1 
hora enquanto se envolviam em suas 
rotinas diárias normais e conversavam 
com seu cônjuge como de costume. 
Todas as declarações das pessoas com DA eram 
mais curtas do que as declarações de seus 
cônjuges. A capacidade de processar informações 
pode influenciar as estratégias de comunicação 
utilizadas por pessoas com DA leve a moderada. 
Os cuidadores não davam o tempo suficiente para o 
idoso com DA responder, e frequentemente, eles 
não pediam esclarecimentos aos idosos com DA. 
Em vez disso, os cuidadores mudavam para a 
próxima questão ou assunto. 
Small e Gutman, 
200220 
20 cônjuges cuidadores de 
pessoas com DA. 
Questionário construído a partir de 10 
estratégias comunicativas em que os 
cuidadores tinham que informar sobre o 
Os resultados mostraram que os cuidadores 
utilizaram as 10 estratégias, embora as estratégias 
que apareceram mais frequentemente na literatura 
Quadro I. Estudos que investigaram estratégias comunicativas usadas por cuidadores de idosos com demência e/ou estudos que investigaram o 
efeito dessas estratégias no comportamento de idosos com demência e no bem estar do cuidador. Foram excluídos os estudos de intervenção. 
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uso e a eficácia dessas estratégias. não eram necessariamente as mais frequentemente 
utilizadas pelos cuidadores. Observou-se uma 
correlação positiva entre a percepção dos 
cuidadores sobre o uso de estratégias e sua 
eficácia. 
Small et al., 200321 
18 cônjuges cuidadores de 
pessoas com DA. 
Foi utilizado um questionário construído a 
partir de 10 estratégias comunicativas em 
que os cuidadores tinham que informar 
sobre o uso e a eficácia dessas 
estratégias. Para verificar a utilização 
efetiva das estratégias de comunicação 
dos cuidadores com seus cônjuges, foi 
gravado o áudio das interações entre 
cuidador-cônjuge em sua casa. 
Estratégias como falar devagar e repetir o que se diz 
foram raramente utilizadas pelos cuidadores. 
Dentre as estratégias que os cuidadores percebiam 
que usavam e aquelas efetivamente utilizadas, 
somente o uso de frases simples foi encontrado ser 
consistentemente eficaz. Cuidadores que usaram 
perguntas fechadas por cerca de 70% do tempo 
foram muito eficazes na redução de 
desentendimentos.  
Small e Perry, 200525 
18 cuidadores e seus 
cônjuges diagnosticados 
com DA. 
A conversa da dupla cuidador-cônjuge 
era gravada em suas casas. Eles eram 
convidados a falar por cerca de 10 min 
sobre tópicos de sua escolha (por 
exemplo, planos para o dia ou família).  
As conversas eram transcritas e 
codificadas de acordo com a ocorrência 
de perguntas, tipo de pergunta (sim, não, 
escolha, ou em aberto), o tipo de 
memória necessária para responder a 
uma pergunta (semântica ou episódica). 
 Comunicação foi mais bem sucedida quando os 
cuidadores usaram sim-não em comparação com 
perguntas abertas e quando era usada a memória 
semântica ao invés de episódica para responder as 
perguntas. Os resultados deste estudo sugerem que 
os cuidadores podem reduzir problemas de 
comunicação, evitando o uso de questões que 
dependem da memória episódica. 
Small e Montoro-
Rodriguez, 200612 
12 funcionários e 13 
residentes das 
instituições.  
Foram realizados quatro grupos focais. 
Os participantes foram convidados a 
refletir sobre a qualidade das interações 
entre o funcionário e os residentes em 
suas instalações. O áudio das sessões 
foi gravado, transcritos, codificados e 
analisados.  
Os resultados indicaram que os funcionários de 
cada contexto assistencial tiveram uma preferência 
para a abordagem orientada à solução. Os 
residentes relataram uso igual dos estilos de não 
confrontar e da abordagem orientada a solução.  
Cunningham e 1 homem (estudo de Quatro filmagens que caracterizam este Quando a equipe de enfermagem utilizou 
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Williams, 200730 caso). residente foram feitos por 25 minutos. 
Foram identificadas falas de 
infantilização e codificadas por 
intensidade e duração. 
A Escala de Avaliação Emocional do 
Tom foi usada para comparar as 
mensagens subjacentes comunicação 
afetiva usada pelos enfermeiros em cada 
vídeo. 
comunicação infantilizada, o residente tornou-se 
mais resistente aos cuidados. Quando a equipe 
usou a comunicação altamente controladora, 
comportamentos de resistência também 
aumentaram neste residente. 
Savundranayagam et 
al., 200731 
71 cuidadores formais. 
Os participantes receberam um livreto 
contendo um par de conversas do 
residente e do funcionário em duas 
situações diferentes na área de jantar. 
Para cada uma das duas situações 
durante o jantar, os participantes 
compararam um par de conversas 
(pessoalidade contra diretiva) 
compartilhando o mesmo nível de 
complexidade (complexo ou 
simplificado). 
Os resultados mostraram que o uso de linguagem 
baseada na pessoalidade tem efeitos positivos sobre 
a percepção de funcionários e residentes. Além 
disso, a simplificação de forma não automática e 
não arbitrária pode ser útil. 
Herman e Williams, 
200913 
52 enfermeiros e 20 
idosos com demência.  
As interações entre profissional e idoso 
foram filmadas, depois foram transcritas 
e codificadas por marcadores 
psicolinguísticos de comunicação 
infantilizada. 
Idosos com demência reagiram a comunicação 
infantilizada mais frequentemente com vocalizações 
negativas (com gritos, verbalizações negativas, 
choro). 
Small et al., (2009)22 12 cuidadores cônjuges. 
Segmentos de áudio dos discursos dos  
cuidadores familiares foram analisados 
por meio de um software de edição 
acústica que calculava as médias e as 
variações na frequência fundamental 
(Fo)/altura vocal (de 75 Hz a 500 Hz) e 
intensidade vocal (em decibéis) de cada 
segmento da voz. 
Os resultados não mostraram diferenças globais 
significativas entre arremesso ou o volume dos 
cuidadores em conversas bem sucedidas ou não. 
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Williams et al., 200916 
52 enfermeiros e 20 
idosos com demência.  
Foi filmada cada interação, depois foram 
transcritas e codificadas por marcadores 
psicolinguísticos de comunicação 
infantilizada (elderspeak, termo usado 
em inglês). Cada interação infantilizada 
foi analisada em relação aos escores da 
escala RTC (uma medida de quantidade 
e intensidade de comportamento de 
resistência do residente). 
A probabilidade de resistência aos cuidados variou 
significativamente com a comunicação (p = 0,0082). 
Uma maior probabilidade de resistência aos 
cuidados ocorreu com a comunicação infantilizada, 
em comparação a comunicação normal. 
Braun et al., 201026 
37 casais em que as 
esposas cuidam de seus 
parceiros com demência. 
Rapid Marital Interaction Coding System 
(RMICS) trata-se de um sistema de 
codificação observacional. A unidade de 
codificação básica do RMICS é a do 
locutor. A fim de lidar com longos 
monólogos, uma nova unidade começa a 
cada 30 segundos que uma pessoa 
continua a falar. O RMICS é composto 
por 11 códigos hierarquicamente 
ordenados de comunicação que vão 
desde o código negativo (por exemplo, 
hostilidade), positivo (por exemplo, 
humor), a categorias de comunicação 
neutras (por exemplo, problemas de 
discussão). 
Alta frequência de comunicação neutra, bem como 
baixas frequências de comunicação positiva e 
negativa. Sintomas de depressão e angústia do 
cuidador foram significativamente e negativamente 
associados com uma comunicação positiva do 
cuidador (por exemplo, comunicação com humor). 
Houve correlação negativa entre comunicação 
positiva do cuidador e depressão do cuidador, 
indicando que as esposas que sofrem de sintomas 
depressivos utilizam menos a comunicação positiva. 
Christenson et al., 
20119 
27 pares (indivíduos com 
demência e enfermeiras 
assistentes). 
Foram filmadas as interações entre 
paciente e auxiliar de enfermagem em 
atividades básicas de vida diária. Fitas 
foram codificadas, que incluiu (a) 
gravação do tipo e subtipo (alfa ou beta, 
ver estudo) de comando usado pelos 
auxiliares de enfermagem, (b) a resposta 
do paciente a um comando (ou seja, o 
cumprimento ou descumprimento), e (c) 
a latência entre a conclusão do comando 
Os resultados indicam que para os comandos alfa 
(claro, conciso e viável) há maior adesão e menos 
descumprimento em comparação aos comandos 
beta (ambígua, de interrupção, e não factível). Além 
disso, comandos que são dados diretamente, que 
esclarecem um comando anterior, e que são 
repetidos exatamente da mesma maneira produzem 
melhor adesão. 
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dado pelos auxiliares de enfermagem ao 
início de uma resposta por parte do 
paciente. 
Savundranayagam e 
Orange, 201119 
84 cuidadores familiares. 
Escala de Percepção de Conversação - 
Demência do Tipo Alzheimer (PCI-DAT) 
foi utilizada para avaliar as estratégias de 
comunicação do cuidador. 
Cuidadores que classificaram estratégias eficazes 
como útil foram mais propensos a experimentar 
níveis mais baixos de estresse e sobrecarga. As 
avaliações de falar lentamente foi significativamente 
correlacionadas com o grau de parentesco, os filhos 
adultos foram mais propensos a perceber que falar 
devagar era útil em comparação com os cônjuges. 
Além disso, as avaliações de falar devagar também 
foram correlacionadas com as avaliações de 
estratégias eficazes, sugerindo que os participantes 
que avaliaram estratégias eficazes corretamente 
como úteis também eram suscetíveis de avaliar que 
falar devagar também era útil. 
Williams e Herman, 
201117 
52 enfermeiros e 20 
idosos com demência. 
A Escala de Avaliação Emocional do 
Tom foi utilizada para avaliar a 
comunicação pessoal implícita durante 
as gravações de vídeo entre idosos e 
equipe. Vinte avaliadores preencheram 
uma escala de Likert de 5 pontos para 12  
itens que representavam três dimensões 
teóricas do tom emocional: cuidado 
(apoio emocional), respeito e controle 
(dominar, controlar, mandar). 
A comunicação "controle" foi significativamente 
correlacionada com o aumento da resistência ao 
cuidado do residente (r = 0,49). Associação entre as 
dimensões da comunicação, cuidado e respeito não 
foi significativamente correlacionada com resistência 
ao cuidado; no entanto, foram identificadas 
tendências em direções previstas.  
Wilson et al., 201214 
12 duplas: cuidadores e 
idosos com DA. 
Foi feita uma gravação de vídeo em 
tempo real da interação entre residente e 
cuidador formal, enquanto os 
participantes estavam completando a 
lavagem das mãos, depois a interação foi 
transcrita e codificada. 
As sessões de lavagem das mãos foram 
completadas com 90% de êxito e os cuidadores 
empregaram uma variedade de estratégias de 
comunicação.  Durante a conclusão da tarefa bem-
sucedida, os cuidadores frequentemente forneceram 
aos indivíduos com DA 1 direção ou ideia (ou seja, 1 
comando), terminaram com perguntas fechadas  e 
parafrasearam a repetição. 
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Os cuidadores também frequentemente usaram 
comentários encorajadores e chamavam o residente 
pelo nome durante a tarefa. 
Wilson et al., 201315 
13 duplas: cuidadores e 
idosos com DA. 
Em cada sessão de escovação dentária, 
as expressões dos cuidadores dirigidas 
ao residente durante a conclusão da 
tarefa foram sistematicamente 
quantificadas utilizando o esquema de 
observação de codificação 
multidimensional (MOCS). Os códigos 
MOCS consistiam em três dimensões: (1) 
estratégias de comunicação com foco 
nas tarefas; (2) estratégias de 
comunicação social; e (3) Diversos. As 
estratégias de comunicação foram 
codificadas como seja verbal ou não 
verbal. 
A maioria dos residentes, independentemente da 
gravidade da doença, completou com sucesso a 
escovação com a assistência do cuidador. 
Cuidadores usaram uma variedade de estratégias 
de comunicação e essas não diferem com a 
gravidade da doença. O uso de um comando, 
parafrasear a repetição, usar o nome do residente, e 
prestar assistência completa foram as estratégias 
utilizadas com mais frequência com os indivíduos 
com DA grave. 
Savundranayagam, 
201418 
13 duplas: idosos e 
funcionários  
46 diálogos foram gravados em áudio. As 
gravações foram coletadas durante as 
tarefas de cuidados de vida diária (por 
exemplo, ajudando os residentes a 
ficarem prontos para o café da manhã) 
em quatro ocasiões ao longo de um 
período de 12 semanas. 
Os resultados revelaram uma sequência de 
comunicação onde enunciados codificados como 
centrados na pessoa foram seguidos por expressões 
codificadas como oportunidades perdidas. Essa 
sequência sugere que o impacto positivo da 
comunicação centrada na pessoa pode ser 
prejudicado quando essa comunicação é seguida 
por oportunidades perdidas.  
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Savundranayagam e 
Orange, 201433 
15 duplas: cuidadores 
familiares e idosos com 
DA 
Foram coletados dados de pesquisa e 
gravados os diálogos em vídeo.  Foi 
utilizada a escala de Percepção de 
Conversação da Demência do Tipo 
Alzheimer (PCI-DAT), que é uma 
ferramenta que mede a percepção do 
cuidador sobre a conversa com a pessoa 
com doença de Alzheimer. 
Foram observadas 68% de avaliações pareadas das 
22 estratégias de comunicação avaliadas em 
cuidadores de pessoas com início da doença, ao 
passo que os cuidadores de pessoas em fase 
intermediária e final tinham correspondido 
avaliações de 45% e 55% das estratégias, 
respectivamente. Na fase inicial da DA, as 
estratégias de comunicação mais úteis foram: deixar 
o idoso fazer sozinho as atividades, repetir, tentar 
descobrir o significado, redirecionar ou alterar a 
atividade. No estágio intermediário, “deixar o idoso 
fazer sozinho as atividades”, foi considerada a 
estratégia mais útil, ao passo que os cuidadores de 
idosos em estágio final da Doença de Alzheimer 
“falar mais devagar”, “clarificar o que ele/ela está 
dizendo”, e “mostrar o que você quer dizer” foram as 
estratégias mais úteis. 
Walmsley e 
McCormack, 201423 
16 participantes: quatro 
grupos familiares, cada 
um com um membro da 
família com demência 
grave. 
Métodos de observação por meio da 
filmagem foram usados para capturar 
quatro interações de grupo familiar, em 
três ocasiões separadas durante um 
mês. 
Padrões interativos que foram observados durante a 
comunicação: (a)comunicação que indicava 
harmonia, espontaneidade e reciprocidade, e; (b) 
comunicação que indicava desarmonia, síncope, e 
vulnerabilidade.  
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Brazilian transcultural adaptation of an instrument on communicative strategies of 
caregivers of the elderly with dementia 
Lais Lopes Delfino1, Ricardo Shoiti Komatsu2, Caroline Komatsu3, Anita Liberalesso Neri4, 
Meire Cachioni5 
 
Abstract.  Objective: The aim of this study was to obtain a Brazilian transcultural adaptation 
of an instrument developed in Canada, called Small Communication Strategies Scale, 
composed of 10 items that was constructed from 10 communicative strategies that were 
most common in a bibliographic survey. Methods: From the understanding of the 
construction of the Small Communication Strategies Scale (SCSS), a Brazilian Portuguese 
version of this instrument was realized through the following steps: translation, back-
translation and semantic-cultural adequacy realized by a specialized linguist in English 
versions and the test of understanding the version obtained in a group of caregivers of 
elderly people with dementia. Results: The transcultural equivalence process was performed 
and two items of the SCSS needed adapting to the Brazilian context. After changes 
suggested by a specialized linguist, the final version was applied to thirty-four caregivers and 
the transcultural equivalence considered adequate. Conclusion: The Brazilian version of the 
instrument was successfully transculturally adapted for future validation and application in 
Brazil. 
Key words: communication, caregiver, dementia. 
 
Adaptação transcultural para o Brasil de um instrumento sobre estratégias 
comunicativas de cuidadores de idosos com demência  
 
Resumo. Objetivo: Este estudo objetivou obter a adaptação transcultural de um 
instrumento desenvolvido no Canadá, denominado Small Communication Strategies Scale, 
composto por 10 itens que foi construído a partir de 10 estratégias comunicativas que mais 
apareciam em um levantamento bibliográfico. Métodos: A partir da compreensão da 
construção da Small Communication Strategies Scale (SCSS), realizou-se uma versão em 
português brasileiro desse instrumento, por meio das seguintes etapas: tradução, 
retrotradução e adequação semântico-cultural realizada por uma linguista especialista em 
versões inglês-português e o teste da compreensibilidade da versão obtida num grupo de 
cuidadores de idosos com demência. Resultados: A equivalência transcultural foi realizada, 
e no teste de compreensibilidade apenas dois itens do SCSS precisaram ser adaptados 
para o contexto brasileiro: 2) lentamente e devagar – optou-se por devagar; 6) concentrar a 
atenção e prestar atenção – adotou-se prestar atenção, neste mesmo item, entre os termos: 
estratégias de reparação na conversa e fazer interferências quando necessário for, optou-se 
por fazer interferências quando necessário for. Conclusão: A versão brasileira do 
instrumento foi adaptada transculturalmente com sucesso e está pronta para ser validada e 
aplicada no Brasil.  
Palavras-chave: comunicação, cuidador, demência. 
 
This study was conducted at the Faculdade de Ciências Médicas - Universidade Estadual de 
Campinas, Campinas, SP, Brasil. 
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INTRODUÇÃO 
People with dementia suffer a variety of language difficulties during the process, that 
affect communication. For example, in the mild stages of Alzheimer's Disease (AD), people 
often have difficulty naming objects.1 The ability to read, write and comprehend words and 
sentences remain relatively intact compared to healthy elderly individuals. In the moderate 
stages, difficulties with the use of functional language, concept formation, comprehension 
and writing are becoming more and more relevant. They fail to understand questions and 
sentences, making conversations difficult.2 At advanced stages, the elderly can communicate 
on an unintelligible way or become totally mute.3 In some cases, non-verbal communication, 
such as body gestures, word recognition can be maintained in advanced AD, minimally 
enabling the communicative elements to be interpreted.4 
Therefore, with the dementia progression, communication difficulties are becoming 
more considerable. In the study by Rosa et al.,5 who identified the needs of caregivers, it was 
shown that 83% needed information on how to communicate effectively with people with 
dementia. 
The communicative strategies used by caregivers influence the way the elderly with 
AD respond to the situation. In a systematic review conducted by Delfino and Cachioni,6 the 
communicative strategies identified in the studies investigated to reduce dysfunctional 
behaviors were to avoid reality-oriented techniques, to provide verbal and non-verbal 
support, to use the solution-oriented approach rather than to confront the elderly. On the 
other hand the communicative style that contributed to the agitation of the elderly with 
dementia was the use of language in an inappropriate way, in which the elderly did not have 
the capacity of understanding, infantile and controlling communication. 
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The research suggests that both the dysfunctional responsiveness and the 
communication problem may be tied to tone (including vocal quality, intonation and loudness) 
or the communicative style of the interlocutor.7 In particular, investigations have shown that 
people with dementia respond negatively to the negative communicative tone.8 The use of 
critical emotional expression or roughness was found to be predictive of increased negative 
behaviors9 and reduced responsiveness in conversation.10 In contrast, caregivers who 
exhibited patience and smoothed tone were able to facilitate responsiveness10 and reduced 
dysfunctional behavior.11 Therefore it seems to be clear the relationship between 
communicative strategies used by caregivers and behavioral problems in the elderly with 
dementia. 
Problems that caregivers face may include lack of awareness of the symptoms of 
dementia, specific changes in communication with people with dementia, and methods for 
achieving good communication. This lack of knowledge about challenging behavior and it’s 
possible causes often leads to failure of communication, fear, and misunderstanding.12 
Communication difficulties have been associated with relationship conflicts, social isolation, 
depression, burden and stress for caregivers.7,13 
Family caregivers should be aware when a set of strategies work well so they can 
replicate it under other circumstances. Caregivers should also recognize the unstable profile 
of dementia, which means that communicative strategies that work in the initial phase may 
not work in the final phase.14  Therefore, investigating which communicative strategies are 
used by the caregivers and which facilitate the coexistence between elderly and caregivers 
are important to manage behaviors and manage the daily life of the elderly with dementia.  
In a systematic review of communicative strategies used by caregivers, it has been 
shown that there are few scales and instruments that quantitatively evaluate this issue. The 
heterogeneity of the methodological approaches used to observe patterns of interaction 
between caregiver and elderly with AD was observed in the investigated studies. Filming, 
recording, focus groups, open interviews and coded observation were the main features 
used. In contrast, only two scales were identified in these studies.6 Being one of these, the 
scale chosen for cross-cultural adaptation to the Portuguese. 
The Small Communication Strategies Scale, developed by specialists in Canada, is a 
10-item questionnaire that was constructed from the 10 communicative strategies that 
recurrent appearance in the literature for AD caregivers. The selection of the strategies was 
based on whether a strategy fulfilled all of the following criteria: (a) the recurring appearance 
of the strategy across publications, (b) the strategy involved modifyed language and behavior 
or environmental features as ways of accommodating the communication needs of the 
person with AD, and (c) the strategy would likely be understood by lay caregivers.16 SCSS 
was chosen as a gold standard by the criteria adopted for its construction. The scale items 
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include behaviors (1, 2, 7, 8 9, 10), non-verbal communication (2, 6), and simplified 
communication (3, 4, 5) that are consistent with the communication needs of the person with 
AD. 
The present study proposes to obtain the transcultural adaptation of the Small 
Communication Strategies Scale, since it was not found in the Brazilian literature instruments 
that investigate the communicative strategies used by caregivers of elderly with AD. 
 
 METHODS  
 
 
The translation of the instrument that includes the Small Communication Strategies 
Scale questionnaires was authorized by its authors and this project was approved by the 
Ethics Committee of the Faculdade de Ciências Médicas, Universidade Estadual de 
Campinas (CAAE: 49137515.4.0000.5404). It should be noted that all participants were 
aware of the research and signed the Free and Informed Consent Term, as determined by 
Resolution No. 466/2012 of the National Health Council (Brazil). 
 
Instrument. It was created a 10-item questionnaire that listed the 10 strategies generated 
from the literature search. A search of the literature (paper and electronic) was conducted to 
identify communication strategies recommended for family AD caregivers. The authors of the 
scale selected a representative sample of widely available sources. Two major sources were 
selected: (a) national associations that provide information and/or assistance to family 
caregivers (e.g., Alzheimer’s Association [United States], Alzheimer Society of Canada) and 
(b) authored books targeting the AD family caregiver.15-19 Beside each strategy were two 
categories of responses requested from the caregiver. First, the caregiver was asked to 
indicate how often they use each strategy when communicating with the person with AD by 
checking one of five options: always, frequently, occasionally, rarely, or never. Second, they 
were to indicate how much they feel the strategy improves communication by checking one 
of four options: very much, quite a bit, somewhat, or not at all. The authors of the scale 
consider that although it is likely that the frequency of strategy use depends on the occasions 
in which a particular strategy can be used appropriately, they argue that all the strategies can 
be used appropriately in every communicative interaction at home. Thus, it is assumed that 
caregivers are responding to the question of “frequency of use” with how often they 
implement the strategy in any given communicative interaction. We did not find cross cultural 
adaptation and validation in other languages and the authors did not present reliability test 
results in the studies in which SCSS was used.10,15  
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Procedures. From the comprehension of the construction of the Small Communication 
Strategies Scale (SCSS), a Brazilian Portuguese version of this instrument was built, 
following the guide proposed by Beaton et al.20 based on an improved method of other 
procedures and techniques that has been widely used for cultural adaptation of health 
measures and other fields of knowledge. In this research, 5 steps were performed (Figure 1). 
In the first stage, the scale was translated into the Portuguese language of Brazil; two 
translations were carried out by independent translators who did not exchange information 
with each other. In the second stage, the synthesis of the first version of Brazilian 
Portuguese was elaborated. Using the scale and the two translations, a third Brazilian 
professional, gerontologist, Portuguese-English bilingual, made the synthesis of the two 
translations. A detailed report was formulated describing the discrepancies that occurred and 
the reasons for the choices made. With the version synthesized in Portuguese, the third 
stage was characterized by the realization of the backtranslations. Versions were prepared 
by two back-translators, whose mother tongue was English, the same language as the 
original scale, without access to the published version of the scale. The back-translators 
were British, residing in Brazil for more than ten years. 
The consolidation of the semantically acceptable version for Brazilian Portuguese 
was the fourth stage. This step is carried out by a committee of experts who reviews all 
translations and reaches a consensus on any discrepancies. With all versions of the scale a 
specialized linguist in English-Portuguese versions prepared a report that resulted in the 
version with adapted semantic equivalence, after the approval of all the involved. 
The last stage consisted in testing the validity and quality of the content, generally 
applied in a group of 30 to 40 people.20 In this way, after completing the scale, 34 subjects 
were interviewed and questioned about the meaning of each item of the scale and the 
chosen answer. This process ensures that the version has applicability equivalence. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Stage 1 
Translation 
Two translations (T1 and T2): one 
informed about main´s scale and 
another one not. 
Stage 2 
Synthesis 
Synthesized T1 and T2. 
 
Stage 3 
Back translation 
Two English first language. Worked 
from T1 and T2 version. Created 2 
back translations (BT1 and BT2). 
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Figure 1. Graphic representation of the stages of cross-cultural adaptation. 
 
Subjects. The final culturally adapted version for Brazilian Portuguese was submitted to the 
evaluation of a convenience sample of 34 caregivers. Only caregivers who provided day-to-
day care for at least four hours a day and caring for elderly people who had been diagnosed 
with Alzheimer's Disease participated in the study, according to the criteria recommended by 
the International Working Group (IWG) and The US National Institute of the Aging-
Alzheimer's Association.21 Caregivers caring for elderly patients with terminal comorbidity 
and with a life expectancy of less than 6 months, according to the medical evaluation were 
excluded. All caregivers co-resided with the elderly with AD and most of them (44,1%) did 
not present depressive symptoms (Table 1). In a single and individual interview professionals 
were invited to read and comment on each item on the scale.  
Table 1. Sociodemographic characteristics of caregivers of patients with Alzheimer's 
Disease.  
  
Frequency Percentage 
Gender  
Male 8 16 
Female 26 84 
Age (years) 
< 50  5 15 
51 to 60  18 53 
> 60  11 42 
Education (years) 
< 4  2 6 
5 to 11 5 15 
> 12   27 79 
Acts in the profession 
Yes 22 65 
No 12 35 
Income 
1,5 to 3 SM 3 8,8 
3,5 to 5 SM 12 35,3 
> 5 SM 19 55,9 
Depressives Symptoms (BDI 
scores) 
0-15 15 44,1 
16-20 13 38,2 
Stage 4 
Specialized linguist 
Stage 5 
Pretesting 
Reviewer all reports, reached 
consensus on discrepancies 
and produced pre-final version. 
N=34 caregivers 
completed 
questionnaire. 
Probed to get it 
understanding of 
item. 
Probe 
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21-29 6 17,6 
Hours spent caring  5 to 10 hours 19 56 
  >11 hours 15 44 
Note: BDI- Beck´s Depression Inventory. 
 
RESULTS 
 
The data obtained are presented in Table 2, which contains the steps of the cross-
cultural adaptation of the Small Communication Strategies Scale (SCSS), in order to obtain 
an equivalent Brazilian version of the Escala Breve de Comunicação de Estratégias de 
Comunicação (EBEC). Within this framework, the original items of the SCSS can be 
observed; the synthesis of the translations that composed the first Brazilian Portuguese 
version; the two backtranslations in full; the consolidation of a semantically acceptable 
version and EBEC, which corresponds to the final version culturally adapted to Brazilian 
Portuguese. 
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Table 2. Results of the semantic-cultural adaptation process of the Small Communication Strategies Scale (SCSS) for Brazilian 
Portuguese. Campinas-SP, 2017. 
Question Original version 
Synthesis of the 
translations 
Backtranslation 1 Backtranslations 2 
Consolidation of a 
semantically 
acceptable version 
Brazilian cross-cultural 
adapted version  
 
1 Eliminate distractions Eliminar distrações Eliminating distractions Eliminate distractions Eliminar distrações Eliminar distrações 
2 
Approach your spouse 
slowly and from the 
front, establish and 
maintain eye contact 
Aproximar-se do seu 
cônjuge lentamente e 
pela frente, 
estabelecendo e 
mantendo contato 
visual. 
Approaching your 
spouse slowly and 
from the front, 
establishing and 
maintaining eye 
contact 
Slowly approach your 
spouse from the front, 
while establishing and 
maintaining eye 
contact. 
Aproximar-se do seu 
cônjuge lentamente pela 
frente, estabelecendo e 
mantendo contato visual. 
Aproximar-se do seu 
cônjuge devagar e de 
frente, estabelecendo e 
mantendo contato visual. 
3 
Use one-idea 
sentences 
Usar frases simples 
Using simple 
sentences 
Use simple phrases Usar frases simples Usar frases simples 
4 
Speak at a normal rate 
and without 
exaggerated intonation 
Falar de maneira 
normal e sem alterar o 
tom de voz. 
Speaking normally, 
without changing your 
tone of voice 
Speak naturally 
without changing the 
tone of voice. 
Falar em ritmo normal e 
sem alterações 
exageradas no tom de 
voz. 
Falar em ritmo normal e 
sem alterações 
exageradas no tom de 
voz. 
5 
Ask questions that do 
not place demands on 
recent memory 
Fazer perguntas que 
não exijam o uso da 
memória recente 
Asking questions that 
don't require the use of 
short-term memory 
Ask questions that do 
not require using 
recent memory 
Fazer perguntas que não 
exijam muito da memória 
recente. 
Fazer perguntas que não 
exijam muito da memória 
recente. 
6 
Use focused 
management and repair 
strategies in 
conversation 
Utilizar estratégias de 
manejo e recuperação 
do foco durante a 
conversa 
Using strategies for 
managing and 
regaining focus during 
the conversation 
Use strategies for 
handling and 
regaining focus during 
the conversation 
Concentrar a atenção em 
estratégias de condução 
e reparação na 
conversa. 
Prestar atenção na 
condução da conversa e 
fazer interferências 
apropriadas quando 
necessário for. 
7 
Invite spouse’s 
participation in the 
conversation 
Solicitar a participação 
do cônjuge na 
conversa. 
Requesting your 
spouse's participation 
in the conversation 
Ask your spouse to 
participate in the 
conversation 
Convidar o cônjuge a 
participar da conversa. 
Convidar o cônjuge a 
participar da conversa. 
64 
 
 
 
8 
Encourage and facilitate 
spouse’s sustained 
participation in the 
conversation 
Incentivar e facilitar a 
participação contínua 
do cônjuge na 
conversa. 
Encouraging and 
facilitating your 
spouse's participation 
in the conversation 
Encourage and 
facilitate your 
spouse’s continuous 
participation in the 
conversation 
Incentivar e facilitar a 
participação contínua do 
cônjuge na conversa. 
Incentivar e facilitar a 
participação contínua do 
cônjuge na conversa. 
9 
Orchestrate and partner 
with spouse during 
conversation 
Conciliar e ser 
parceiro (a) do seu 
cônjuge durante a 
conversa 
Reconciling with and 
being on the same 
team as your spouse 
during the 
conversation 
Accommodate and be 
your spouse’s partner 
during the 
conversation 
Conciliar e atuar como 
parceiro do cônjuge 
durante a conversa. 
Conciliar e atuar como 
parceiro do cônjuge 
durante a conversa. 
10 
Honor and respect 
spouse’s perspective 
and needs 
Honrar e respeitar as 
expectativas e as 
necessidades do 
cônjuge 
Honoring and 
respecting your 
spouse's expectations 
and needs 
Honour and respect 
your spouse’s 
expectations and 
needs 
Honrar e respeitar os 
pontos de vista e as 
necessidades do 
cônjuge. 
Honrar e respeitar os 
pontos de vista e as 
necessidades do cônjuge. 
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Items 2, 4, 5, 6, 7, 9 presented differences in writing by the two independent retro-
translators. However, after analyzing them together, it was concluded that there was no 
semantic divergence, that is, the terms were equivalent. Through the suggestions obtained 
by the linguist specialized in English-Portuguese versions and by the caregivers interviewed, 
the version underwent changes oriented towards its cultural refinement. The items that 
presented difference were: 2) lentamente and devagar - it was chosen devagar; 6) 
concentrar a atenção and prestar atenção - it was adopted to prestar atenção, in this same 
item, between the terms: estratégias de reparação na conversa and fazer interferências 
quando necessário for, it was chosen fazer interferências quando necessário for. 
In relation to the question of the frequency of the use of the strategy (section 1), after 
the semantic equivalence steps, it was considered: Com que frequência você utiliza a 
estratégia ao se comunicar com seu cônjuge? Through the five-point Likert scale, the score 
can range from 10 to 50 points. Low scores indicate that caregivers use communicative 
strategies more frequently. Regarding the question that seeks to investigate the caregiver's 
self-assessment regarding the effectiveness of each strategy (section 2) was defined as: O 
quanto você acredita que a estratégia seja capaz de melhorar a comunicação com seu 
cônjuge? In this section, scores can range from 10 to 40, and low scores indicate that 
caregivers consider that strategies improve communication with their spouses. 
Family caregivers considered EBEC an important communication scale for self-
assessment of the way they communicate with their family members. They considered that to 
answer the scale it is important to identify the quality of the relationship between the patient 
with AD and their spouse before the onset of illness, since it can contribute to an 
understanding of the use of the communicative strategies investigated. They considered it to 
be a simple and quick scale to be answered. 
 
DISCUSSION 
 
The literature documents over numerous studies the communication deficits that the 
elderly with dementia present, using different methodologies and a diversity of instruments 
that aim to investigate this cognitive area. However, there are few studies that investigate the 
communicative strategies used by caregivers of the elderly.6 Thus the present study 
represents an effort to advance in this area of research by translating and adapting to 
Portuguese a questionnaire on communicative strategies used by caregivers of elderly 
people with dementia. 
The cross-cultural adaptation evaluated and reached the equivalences of the SCSS in 
the fields: semantic and idiomatic, that corresponded to the same meaning of the words and 
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to the use of expressions; conceptual, which verified the theoretical construct; cultural, which 
conferred the situations presented in the scale; and criterion, which investigated the 
normative interpretation of the items of the scale studied. 
We chose the simplest terms on the transcultural translation and adaptation process, 
so that caregivers can understand each question. Although the education level of caregivers 
responding to EBEC was relatively high, concerned to observe whether those caregivers with 
low education level also understood what was being asked. 
It is important to note that elements of communication may not be explored in scales 
of closed-ended questions. It is known that nonverbal communication is a relevant form of 
expression that qualifies human interaction, imparting feelings, emotions, qualities and a 
context that allows the individual not only to understand what words mean, but also to 
understand the feelings of the interlocutor.22 However, the scale selected in this study may 
support a qualitative investigation of the communicative interaction between caregiver and 
patient. 
The use of this scale will allow to identify if caregivers use such communicative 
strategies and if they can contribute to improve communicative standards. Such data are 
important for the health team to help caregivers improve the relationship between caregiver 
and the elderly with AD, given the positive effects that the literature presents when 
communication is efficient. 
When evaluating the results of this study we should consider the limited sample size. 
Future studies with a larger number of participants will be necessary to confirm these results. 
They showed that the Portuguese version of the SCSS can be a good empirical research tool 
for elderly caregivers. The stages of translations and back-translations indicate that the 
Portuguese version is linguistically faithful to the original questionnaire, and it’s adequacy is 
also confirmed by the expert linguist and the interviewed caregivers. 
The SCSS adaptation is expected to stimulate further research to investigate the 
communicative strategies used by caregivers. Future research should continue to investigate 
such strategies in different processes and dementia stages. 
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HIPÓTESES 
 
 A presença de sintomas neuropsiquiátricos em idosos com Doença de Alzheimer 
está relacionada diretamente aos aspectos sociodemográficos, sintomas emocionais 
e comportamentais dos cuidadores. 
 A sobrecarga e a depressão do cuidador estão associadas aos sintomas 
neuropsiquiátricos em pacientes com doença de Alzheimer. 
 As estratégias de gerenciamento de demência utilizadas pelo cuidador estão 
associadas aos sintomas neuropsiquiátricos em pacientes com doença de Alzheimer. 
 As estratégias de comunicação utilizadas pelo cuidador estão associadas aos 
sintomas neuropsiquiátricos em pacientes com doença de Alzheimer. 
 
OBJETIVOS 
 
Objetivo geral: 
Investigar relações entre as características sociodemográficas, sobrecarga, sintomas 
de depressão, estratégias de gerenciamento e de comunicação utilizadas por cuidadores e 
presença de sintomas neuropsiquiátricos em idosos com Doença de Alzheimer. 
 
Objetivos Específicos: 
 Artigo 1:  
Descrever o perfil sociodemográfico dos cuidadores e idosos com Doença de 
Alzheimer.  
Investigar a associação entre presença de sintomas neuropsiquiátricos apresentados 
por idosos com Doença de Alzheimer e sobrecarga e depressão dos cuidadores. 
 
 Artigo 2: 
Investigar a associação entre estratégias de gerenciamento e de comunicação 
utilizadas por cuidadores e presença de sintomas neuropsiquiátricos apresentados 
por idosos com Doença de Alzheimer. 
 
 Artigo 3:  
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Determinar as relações diretas e indiretas das características sociodemográficas, 
emocionais e comportamentais dos cuidadores familiares com presença de sintomas 
neuropsiquiátricos em pacientes com doença de Alzheimer. 
 
MÉTODOS 
 
População do estudo 
A amostra compreendeu 134 cuidadores de pacientes com Doença de Alzheimer 
recrutados em uma clínica geriátrica de Marília, SP, sendo uma amostra por conveniência, 
não probabilística. Todos os participantes forneceram consentimento informado por escrito 
para participação de acordo com o protocolo do estudo, conforme aprovado pelo Comitê de 
Ética da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP) (CAAE 47901615.5.0000.5404) 
(Anexo I)  
 
Critérios de inclusão 
 Foram incluídos nesse estudo somente os participantes que assinaram o Termo de 
Consentimento Livre e Esclarecido (Apêndice I). 
 Foram incluídos apenas os cuidadores primários, ou seja, aqueles cuidadores que 
prestam cuidados diariamente nas atividades de vida diária, por pelo menos 4 horas 
dedicadas ao dia. 
 Foram incluídos apenas os cuidadores de idosos que tinham recebido o diagnóstico 
de Doença de Alzheimer, de acordo com os critérios recomendados pelo National 
Institute of Neurological and Communicative Diseases and Stroke/Alzheimer's 
Disease and Related Disorders Association (NINCDS-ADRDA)1. 
 
Critérios de exclusão 
 Foram excluídos os cuidadores que cuidam de idosos com outros diagnósticos, como 
câncer e doenças psiquiátricas (como esquizofrenia, transtorno bipolar, transtorno 
obsessivo-compulsivo, e outros transtornos psiquiátricos). 
 Foram excluídos os cuidadores que prestam cuidados a idosos que pontuaram acima 
da nota de corte no Mini Exame do Estado Mental, de acordo com a pontuação 
sugerida por Brucki2: para 1 a 4 anos de escolaridade será utilizada a nota 22, para 5 
a 8 anos, a nota 24, e para mais de 9 anos de escolaridade, a nota 26. 
 Foram excluídos cuidadores que cuidam de idosos institucionalizados. 
 Foram excluídos cuidadores que cuidam de idosos com comorbidade em fase 
terminal, com expectativa de inferior a 6 meses, de acordo com a avaliação médica. 
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Instrumentos  
 Os instrumentos selecionados para este estudo são apresentados como Anexo II. 
Uma breve descrição desses instrumentos é apresentada a seguir: 
 Ficha de caracterização sociodemográfica do participante: Tem o objetivo de levantar 
o perfil dos sujeitos envolvidos na pesquisa, no que se referem aos dados pessoais, tais 
como: idade, gênero, escolaridade, ocupação, e renda. 
 Roteiro sobre o contexto do cuidado: Através de 6 questões quantitativas, esse 
instrumento pretende verificar a relação entre cuidador/idoso. 
 Inventário de sintomas neuropsiquiátricos3,4: Trata-se de um questionário que avalia 
de modo independente 12 domínios comportamentais (delírio, alucinações, tristeza, 
ansiedade, agitação/agressão, euforia, desinibição, irritabilidade/labilidade emocional, 
apatia, atividade motora aberrante, distúrbios do sono e do apetite). O cuidador deve 
responder inicialmente a uma pergunta rastreio e, em caso de resultado positivo, avalia-
se a frequência e a intensidade de cada item. O escore total para cada domínio é 
calculado pela equação frequência X intensidade. Por fim, a soma total dos itens 
fornece um escore total da escala. Cummings et al.3 não estabeleceram um ponto de 
corte ou um escore que corresponda a um quadro de episódio depressivo maior (escala 
de disforia), episódio maníaco (escala de euforia) ou distúrbio de ansiedade (escala de 
ansiedade), por se tratarem de um diagnóstico que deve ser feito baseado em dados 
clínicos e informações complementares fornecidos pelo INP. Também advertem que a 
presença de delírio e/ou alucinações são anormais, e que escores de depressão acima 
de 6, desinibição acima de 4 e irritabilidade acima de 2, não estão presentes na 
população normal (saudável). Pontuação presente nas demais escalas – agitação, 
euforia, apatia e comportamento motor aberrante – não são comuns em sujeitos 
normais e podem ser considerados como evidência de alteração. 
 Escala Breve de Estratégias Comunicativas5,6: É um questionário de 17 itens que 
mede a frequência em que o cuidador usa estratégias comunicativas para se relacionar 
com membros da família com demência. Foi construída a partir da escala utilizada por 
Small e Gutman5 e adaptada para o português por Delfino et al.6. A escala original é 
composta por 10 estratégias que foram selecionadas a partir de um levantamento 
bibliográfico. Para este estudo, foram inclusas mais 7 estratégias comunicativas 
consideradas funcionais em uma revisão sistemática conduzida por Delfino e Cachioni7. 
O cuidador foi solicitado a indicar com que frequência eles usam cada estratégia 
quando se comunicam com a pessoa com DA, verificando uma das cinco opções: 
sempre, frequentemente, ocasionalmente, raramente ou nunca. Os escores totais 
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variam de 17 a 85, sendo que o menor escore indica que o cuidador usa com mais 
frequência as estratégias comunicativas. 
 Inventário de Sobrecarga de Zarit8: É uma escala composta por 22 questões com 
respostas que variam de zero (nunca) a quatro (quase sempre), a escala reflete a 
percepção do cuidador quanto à saúde, vida pessoal e social, situação financeira, bem-
estar pessoal e de relações interpessoais. Por fim, o cuidador deve avaliar o quanto ele 
se sente sobrecarregado devido ao cuidado com seu familiar. Segundo Scazufca8, não 
há um instrumento considerado como padrão-ouro para a avaliação da sobrecarga. Em 
seu estudo, foram incluídos 82 cuidadores de pacientes idosos com depressão de leve 
a grave. O escore médio da Zarit total foi de 31,1 (DP=15,7; os escores variaram entre 7 
e 73 pontos). Schreiner et al.9 sugerem que um ponto de corte entre 24 a 26 pontos 
possui validade preditiva significativa para identificar cuidadores em risco de depressão. 
 Escala de Estratégia de Gerenciamento de Demência10,11: a escala, composta por 28 
itens, se propõe a avaliar a frequência de 3 tipos de estratégias de gerenciamento da 
demência, sendo composta por três fatores (três sub escalas): encorajamento, 
gerenciamento ativo e crítica. A pontuação pode variar de 1-5 para cada item e cada 
sub escala deve ser somada separadamente. 
 Inventário de Depressão de Beck12: A escala original consiste de 21 itens, incluindo 
sintomas e atitudes. Os itens referem-se a tristeza, pessimismo, sensação de fracasso, 
falta de satisfação, sensação de culpa, sensação de punição, auto depreciação, 
autoacusações, ideias suicidas, crises de choro, irritabilidade, retração social, indecisão, 
distorção da imagem corporal, inibição para o trabalho, distúrbio do sono, fadiga, perda 
de apetite, perda de peso, preocupação somática, diminuição de libido. A pontuação 
para cada categoria varia de 0 a 3, sendo zero a ausência dos sintomas depressivos e, 
três, a presença dos mais intensos. Dessa forma, a pontuação mínima é 0 e a máxima é 
63 e a soma dos escores dos itens individuais fornece um escore total, que corresponde 
à intensidade da depressão classificada com níveis mínimo, leve, moderado ou grave. 
Os pontos de corte adotados serão os sugeridos por Kendall13: escores até 15 para 
subgrupo “sem depressão”; 16 a 20, para o subgrupo “disforia ou depressão leve”, 21 a 
29, para o subgrupo “depressão moderada”; e 30 ou mais para “depressão grave”.  
 
Procedimentos 
Com a aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade Estadual de 
Campinas, foram agendadas as entrevistas com os cuidadores que acompanham os idosos 
com demência do tipo Alzheimer em um consultório de geriatria no município de Marília. As 
entrevistas foram na própria clínica e/ou no domicílio do idoso com Doença de Alzheimer. A 
partir da consulta com o médico geriatra e a checagem dos valores pontuados pelos idosos 
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no Mini Exame do Estado Mental, foram identificados os pacientes com diagnóstico da 
Doença de Alzheimer e então, foram selecionados os cuidadores que seriam entrevistados. 
O teste de rastreio não foi utilizado nas análises estatísticas deste trabalho e estará 
presente somente nas análises descritivas da amostra. 
 
Análise dos dados 
Foram construídos bancos de dados eletrônicos nos quais foram inseridos os 
resultados dos idosos nas diferentes medidas. Os dados foram digitados pela pesquisadora 
principal e foram analisados utilizando o programa SPSS (Statistical Package for Social 
Sciences) versão 21.0 e o SAS System for Windows (Statistical Analysis System), versão 
9.2. 
Pretendeu-se, de modo geral, obter respostas para as questões de pesquisa 
propostas, obedecendo-se aos parâmetros teóricos e empíricos que presidiram a construção 
dos instrumentos. O nível de significância foi fixado em 5% (α = 0,05) para todos os testes 
estatísticos, com intervalos de confiança (IC) de 95%. 
As informações obtidas mediante a aplicação dos instrumentos foram submetidas à 
análise estatística descritiva, com medidas de distribuição: médias, mediana e desvios-
padrão para variáveis quantitativas e frequências absolutas e relativas para variáveis 
qualitativas (categóricas).  
Para comparação das variáveis categóricas foram utilizados os testes qui-quadrado e 
exato de Fisher. Para comparação das variáveis numéricas entre 2 grupos foi utilizado o 
teste de Mann-Whitney, devido à ausência de distribuição normal das variáveis. Para 
investigar as associações entre as variáveis investigadas, utilizou-se o teste de correlação 
de Spearman. 
Para estudar a relação entre as variáveis de interesse (sexo, idade, co-residência, 
estratégias de gerenciamento, sobrecarga e sintomas de depressão) e a variável desfecho 
(sintomas neuropsiquiátricos) foi utilizada a análise de equações estruturais, via análise de 
caminhos (Path Analysis) para variáveis manifestas (structural equation modeling for 
manifest variables) e estimação por máxima verossimilhança afim de observar quais são as 
trajetórias suportadas pelos dados e tipos de efeitos (diretos, indiretos, não analisados e ou 
espúrios) que expliquem as associações entre as variáveis. O modelo usado foi composto 
de parâmetros fixos (coeficientes de caminhos iguais a zero) e parâmetros livres a serem 
estimados (coeficientes de caminhos diferentes de zero), sendo calculadas estatísticas para 
testar a adequação do ajuste (goodness of fit) do modelo teórico. Para analisar a qualidade 
do ajuste dos dados aos caminhos propostos, foram feitos testes de significância para os 
coeficientes dos caminhos (path coefficients): valores absolutos de t>1,96 indicam que o 
caminho tem coeficiente significativamente diferente de zero. Para sugerir modificações nos 
75 
 
 
caminhos propostos, por meio da exclusão de alguns caminhos entre determinadas 
variáveis, foi utilizado o teste de Wald, que verifica o quanto a retirada do caminho influencia 
o aumento da estatística qui-quadrado do modelo. Se essa mudança não for significativa, 
então a retirada do caminho pode ser feita sem afetar os resultados finais. Também foi 
aplicado o teste dos multiplicadores de Lagrange, que define a necessidade da criação de 
um caminho não considerado no modelo inicial, mostrando o quanto haverá de redução 
significativa na estatística qui-quadrado após a inclusão deste caminho no modelo proposto 
(ou melhora da qualidade do ajuste). 
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ARTIGO 4 
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Neuropsychiatric symptoms associated with family caregiver burden and depression 
Sintomas neuropsiquiátricos associados à sobrecarga e depressão do cuidador 
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Sintomas neuropsiquiátricos e cuidadores 
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ABSTRACT 
 
Objective: To investigate the association between the presence of neuropsychiatric 
symptoms in the elderly with Alzheimer's disease and caregiver burden and depression. 
Methods: One hundred and thirty-four family caregivers of elderly people with a diagnosis of 
Alzheimer's Disease, responding to a questionnaire with sociodemographic data and 
questions concerning the care context, the Neuropsychiatric Inventory, the Zarit Burden 
Interview and the Beck Depression Inventory. 
Results: Results revealed that 95% of the elderly had at least one neuropsychiatric 
symptom. Apathy, anxiety and depression with neuropsychiatric symptoms were more 
frequent in the elderly. Of the twelve neuropsychiatric symptoms investigated, ten were 
significantly associated with the caregiver burden while eight neuropsychiatric symptoms 
showed significant correlations with the symptoms of depression. 
Conclusions: The presence of neuropsychiatric symptoms is related to burden and 
symptoms of depression. In addition to the elderly with Alzheimer's disease, the caregiver 
should receive care and guidance from the health team to continue performing their function 
with quality. 
 
Keywords: neuropsychiatric symptoms, Alzheimer's disease, depression, burden. 
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RESUMO 
 
Objetivo: Investigar a associação entre presença de sintomas neuropsiquiátricos 
apresentados por idosos com Doença de Alzheimer e sobrecarga e depressão dos 
cuidadores. 
Métodos: Cento e trinta e quatro cuidadores familiares de idosos com diagnóstico da 
Doença de Alzheimer responderam a um questionário com dados sociodemográficos e 
questões referentes ao contexto de cuidado, ao Inventário Neuropsiquiátrico, ao Inventário 
de Sobrecarga de Zarit e ao Inventário de Depressão de Beck.  
Resultados: Os resultados revelaram que 95% dos idosos apresentaram pelo menos um 
sintoma neuropsiquiátrico. A apatia, a ansiedade e a depressão foram os sintomas 
neuropsiquiátricos mais frequentes nos idosos. Dos doze sintomas neuropsiquiátricos 
investigados, dez associaram-se significativamente com a sobrecarga do cuidador (exceto 
ansiedade e alteração alimentar) e oito sintomas neuropsiquiátricos apresentaram 
correlações significativas com os sintomas de depressão. 
Conclusão: A presença de determinados sintomas neuropsiquiátricos está relacionada com 
a sobrecarga e sintomas de depressão apresentados pelo cuidador. Além do idoso com 
doença de Alzheimer, o cuidador deve receber cuidados e orientação da equipe de saúde 
para que possa continuar desempenhando sua função com qualidade. 
 
Palavras-Chave: sintomas neuropsiquiátricos, doença de Alzheimer, depressão, sobrecarga. 
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INTRODUCTION 
 
Alzheimer's disease (AD) is a progressive and degenerative brain disease that affects 
multiple cognitive areas and results in a decline in functional abilities and behavioral 
changes1. Therefore, it is widely recognized in the literature that the clinical manifestations of 
AD are not limited to cognitive alterations but also include the presence of neuropsychiatric 
symptoms (NPSs)2, which refer to a heterogeneous group of perceptual, thought, mood , 
personality and behavioral disturbances3,4. According to population studies, more than 80% 
of AD patients have developed behavioral and psychological symptoms at some point during 
the course of the disease. Such symptoms include personality and mood changes, 
psychosis, agitation, apathy, and aberrant motor behavior4, 5. 
NPSs in patients with dementia are associated with worse prognosis, higher health 
care costs, greater impairment in daily functioning and quality of life, faster cognitive decline, 
early institutionalization, increased mortality, and increased caregiver burden6, 7. 
The burden experienced by caregivers is the result of many factors, such as the 
constant and increasing need to supervise the patient, the physical and cognitive 
dependence of the elderly, the lack of support provided by other family members, family 
conflicts, financial difficulties, social deprivation8. Researchers have shown that the NPSs of 
an elderly affected by AD are one of the main determinants of caregiver burden9. NPSs are 
reported as more stressful for caregivers compared to cognitive and functional problems in 
the patient, perhaps due to the unstable nature of these symptoms. While the functional and 
cognitive trajectories of the patient with dementia follow a constant and expected decline, 
behavioral problems may fluctuate, which may leave the caregiver less prepared to deal with 
such behaviors properly. In addition, NPSs alter the patient's personality and may be a more 
dramatic reminders of the major changes that have occurred in the patient and of the loss 
experienced by the caregiver9. 
According to a Brazilian population study, involving a sample of 10,853 people, 
including 205 caregivers, the results showed that caregivers of elderly people with AD 
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presented a substantially higher risk of depressive symptoms, major depressive disorder, 
anxiety, insomnia, hypertension, pain and diabetes (all with p value <0.015)10. These 
negative outcomes require the development of new strategies for prevention, early 
recognition and intervention to deal with NPSs in dementia7. 
Many studies that provide evidence of the association between NPS, burden and 
depression of the caregiver investigated variables overall and the effect of individual 
symptoms on the caregiver burden and depression was explored only a little in the national 
literature9, 11. Knowledge of the impact that individual NPSs have on caregiver´s life is useful 
in identifying caregivers at high risk of stress so that health services can be tailored to the 
needs of these patients and admission to long term care facilities can be delayed. The 
objective of this study was to investigate the relationship between each NPS presented by 
elderly with AD, and the burden and depression of the caregiver. 
 
METHOD 
 
Sample 
The sample comprised of 134 caregivers of patients suffering from AD recruited in a 
geriatric clinic from Marília, state of São Paulo, Brazil, using a non-probabilistic convenience 
sample. All subjects provided written informed consent for participation in accordance with 
the study protocol, as approved by the Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP) 
Ethics Committee (CAAE 47901615.5.0000.5404). To be part of the sample, they had to be a 
primary caregiver. That is, to provide daily care in the activities of daily living, for at least 4 
hours committed per day; and be a caregiver of an elderly who received the diagnosis of AD, 
according to the criteria recommended by the National Institute of Neurological and 
Communicative Diseases and Stroke/Alzheimer's Disease and Related Disorders 
Association (NINCDS-ADRDA)12. 
After the screening, all participants were assessed for the following exclusion criteria: 
(a) caregivers who care for elderly with other diagnoses, such as cancer and psychiatric 
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disorders (schizophrenia, bipolar disorder, obsessive-compulsive disorder, and other 
psychiatric disorders); (b) caregivers who provide care for the people with score above the 
cut score on the Mini Mental State Examination, according to the score suggested by Brucki 
et al.13 (for 1 to 4 years of education the cutoff score is 22, for 5 to 8 years, the note 24, and 
over 9 years of education, note 26); (c) taking care of institutionalized elderly or those are in 
terminal stage, with an expectation of less than 6 months, according to medical evaluation. 
 
Assessment instruments 
 
A questionnaire with socio-demographic questions (age, education, income, 
occupation) and with questions about the relationship between caregiver and elderly (kinship 
with family care, co-residence, care time) was applied to the caregivers. 
Caregivers responded to the Neuropsychiatric Inventory (NPI)14. It is a questionnaire 
that independently evaluates 12 behavioral domains (delirium, hallucinations, sadness, 
anxiety, agitation/aggression, euphoria, disinhibition, irritability/emotional lability, apathy, 
aberrant motor activity, sleep and appetite disorders). The caregiver initially responds to a 
screening question and, in case of a positive result, the frequency and intensity of each item 
are evaluated. The total score for each domain is calculated by the frequency equation X 
intensity. The total NPI score ranged from 0 to 144.  
In addition, an auxiliary scale, NPI Distress (NPI-D), was developed and validated to 
provide a quantitative measure of the distress experienced by caregivers in relation to each 
symptom assessed by the NPI presented by the patient. Caregivers were asked to rate the 
emotional or psychological distress on a 6-point scale: 0 (Not at all distressing), 1 (Minimally 
distressing), 2 (Mildly distressing), 3 (Moderately distressing), 4 (Severely distressing), and 5 
(Very Severely or Extremely distressing). The Brazilian version of the NPI and NPI-D 
subscales was validated in 200815. 
To investigate the burden, caregivers responded to Zarit Burden Interview (ZBI)16. It is 
a scale consisting of 22 questions with answers ranging from zero (never) to four (almost 
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always), which reflects the perception of the caregiver as health, personal and social life, 
financial situation, personal well-being and interpersonal relationships. Their score ranges 
from 0 to 88, and reflects the level of caregiver burden, the higher the score, the greater the 
perceived burden. ZBI was validated in Brazil with a sample of caregivers of elderly people 
with psychiatric illness by Scazufca16. In this study the distribution of participants' total scores 
was divided into: 0 to 23 (low burden), 24-26 (moderate burden) and ≥27 (high burden). 
Caregivers also answered the Beck Depression Scale17. The original scale consists of 21 
items, including symptoms and attitudes. The items refer to sadness, pessimism, feeling of 
failure, lack of satisfaction, guilty, self-deprecation, self-accusations, suicidal thoughts, crying 
crises, irritability, social retraction, indecision, distortion of body image, inhibition for work, 
sleep disturbance, fatigue, loss of appetite, weight loss, somatic concern, and decreased 
libido. The score for each category ranges from 0 to 3, with zero being the absence of 
depressive symptoms and, three, the presence of the most intense ones. Thus, the minimum 
score is 0 and the maximum is 63 and the sum of the scores of the individual items provides 
a total score, which corresponds to the intensity of the depression classified as minimal, mild, 
moderate or severe. The cut-off points adopted are those suggested by Kendall et al.18: 
scores up to 15 for subgroup "without depression"; 16 to 20, for the subgroup "dysphoria or 
mild depression", 21 to 29, for the subgroup "moderate depression"; and 30 or more for 
"severe depression". 
 
Statistical analysis 
 
To describe the profile of the sample, frequency tables of the categorical variables 
were made, with absolute (n) and percentage (%) values, and descriptive statistics of the 
numerical variables, with values of mean and standard deviation. Chi-square and Fisher's 
exact tests were used to compare the categorical variables. The Mann-Whitney test was 
used to compare the groups with or without the NPSs, due to the absence of normal 
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distribution of the variables. And to investigate the correlations between the variables the 
Spearman correlation test was used. 
The significance level adopted for the statistical tests was 5%, that is, P <0.05. All 
analyses were performed using SPSS version 20. 
 
RESULTS 
 
Table 1 shows the sociodemographic data, presents the frequency of the data of 
burden and depression of the caregivers and the characteristics of the elderly with AD. It is 
observed that there is a predominance of female caregivers, and they co-reside with the 
family with AD, who are adult children, present high burden and do not have depressive 
symptoms. The majority of the patients are female, use psychotropic medications and have 
at least one NPS. 
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Table 1. Characterization of the sample of caregivers and elderly with Alzheimer's disease in 
relation to the variables investigated. 
  Mean (SD) or frequency (%) 
Caregiver 
 
Age  58.24 (12.6) 
Gender (female) 107 (80%) 
Education (years) 14 (3.9) 
Hours spent caring 
5 to 10 hours 64 (47%) 
11 to 15 hours 7 (5%) 
>16 hours 63 (47%) 
Lives with patient 
Yes 78 (58%) 
No 56 (42%) 
Work in the profession 
 
Yes 86 (64%) 
No 48 (36%) 
Income 
 
1 to 5 MW 16 (12%) 
3.5 to 5 MW 37 (28%) 
>5 MW 81 (60%) 
Relationship 
Son/daughter 86 (64%) 
Husband/wife 34 (25%) 
Brother/sister 5 (4%) 
Other relatives 9 (7%) 
Burden (ZBI total) 31.46 (10.3) 
Burden (ZBI scores) 
≤23  36 (27%) 
24 to 26 17 (13%) 
≥27  81 (60%) 
Distress (NPI-D) 13 (9.07) 
Depressives Symptoms (BDI) 6.26 (5.98) 
Depressives Symptoms (BDI scores) 
0 to 15 122 (91%) 
16 to 20 7 (5%) 
21to 29 5 (4%) 
Patient 
 
Age 80 (7.9) 
Gender (female) 82 (61%) 
Education (years) 8 (5.7) 
MMSE 18 (5.9) 
Use of psychotropic medications 
Yes 120 (90%) 
No 14 (10%) 
Diagnostic time (years)  3.3 (3.7) 
Neuropsychiatric Symptoms (INP) 
With 127 (95%) 
Without 7 (5%) 
Note: Abbreviations: MW, minimum wage; ZBI, Zarit Burden Interview; NPI-D, 
Neuropsychiatric Inventory Distress;.BDI, Beck Depression Inventory; MMSE, Mini-Mental 
State Examination. 
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Table 2 shows the frequencies of patients with each NPS. Apathy, followed by 
anxiety, depression and delirium were the symptoms most often presented by the elderly and 
more distressing, according to the caregiver.  
 
Table 2. Frequency of patients with neuropsychiatric manifestation, average score of the NPI 
and distress reported by caregivers for each symptom. 
  n (%)*  
Mean of NPI 
(SD) 
Mean of 
distress (SD) 
Apathy 71 (53) 3.40 (3.89)       1.61 (1.63)       
Anxiety 65 (49) 2.76 (3.44)       1.40 (1.55)       
Dysphoria/depression 57 (42) 2.12 (3.26)       1.21 (1.54)       
Delusions 55 (42) 2.10 (3.26) 1.19 (1.56) 
Aberrant motor behavior 51 (38) 2.87 (4.40)       1.13 (1.60)       
Irritability 49 (36) 2.16 (3.38)       1.18 (1.66)       
Nighttime behavior disturbances 49 (36) 2.64 (4.08)       1.12 (1.62) 
Agitation/aggression 40 (30) 1.96 (3.64)       0.91 (1.53)       
Appetite and eating abnormalities 39 (29) 2.20 (3.90)    0.93 (1.52)       
Disinhibition 38 (28) 2.10 (3.79)       0.90 (1.49)       
Hallucinations 37 (27) 1.37  (2.94)       0.79 (1.41)       
Euphoria/elation 6 (5) 0.13 (0.88)       0.04 (0.36)       
Note: NPI – Neuropsychiatric Inventory 
 
Significant differences were found between groups that presented or not each NPS 
(except anxiety and eating disorders) when compared to the scores on the burden scale. In 
relation to the same comparison of the groups regarding the scores in the Depression 
Inventory, it is observed that only the comparison between the average symptoms of anxiety, 
disinhibition, irritability and food alteration did not present statistically significant differences 
(Table 3). The results show that there is greater burden and more depressive symptoms of 
caregivers in all NPSs investigated. 
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Table 3. Mean values and standard deviation of burden and depression for each NPS the 
NPI. 
 
Note: P-value for the Mann-Whitney test for comparison of values between the two groups 
(those who presented and did not present each NPS). Abbreviations: NPI, Neuropsychiatric 
Inventory, ZBI, Zarit Burden Interview; BDI, Beck Depression Inventory. 
  
 When investigating the correlations between each NPS and the total burden and 
depression score, the results show that the studied variables are positively associated. That 
  
Burden (ZBI) Depression (BDI) 
  
Mean SD P value Mean SD 
P 
value 
Delusions 
Without 29.14 10.12 
0.001 
4.77 4.73 
0.001 
With 34.78 9.9 8.4 6.91 
Alucinations 
Without 29.63 9.91 
<0.001 
5.32 5.36 
0.004 
With 36.24 10.16 8.73 6.84 
Agitation/aggression  
Without 29.04 9.27 
<0.001 
5.33 5.5 
0.003 
With 37.13 10.73 8.45 6.53 
Disphorya/depression 
Without 28.74 9.36 
<0.001 
4.96 5.05 
0.004 
With 35.12 10.62 8.02 6.69 
Anxiety  
Without 30.74 9.42 
0.558 
6.12 6.26 
0.496 
With 32.22 11.32 6.42 5.71 
Euphoria/elation 
Without 30.93 10.04 
0.003 
5.99 5.76 
0.016 
With 48.5 5.97 15 7.07 
Apathy  
Without 28.89 10.66 
0.004 
4.98 5.88 
0.004 
With 33.73 9.62 7.39 5.88 
Desinhibition 
Without 30.06 9.97 
0.043 
6.07 5.93 
0.422 
With 34.97 10.67 6.74 6.16 
Irritability/lability  
Without 28.81 9.02 
<0.001 
5.74 5.76 
0.174 
With 36.04 11.04 7.16 6.3 
Aberrant motor 
behavior 
Without 30.12 10.65 
0.041 
5.41 5.4 
0.031 
With 33.63 9.62 7.65 6.64 
Nighttime behavior 
disturbances 
Without 29.4 9.79 
0.003 
5.48 5.84 
0.01 
With 35.02 10.48 7.61 6.02 
Appetite and eating 
abnormalities 
Without 30.68 9.49 
0.203 
6.05 6.02 
0.434 
With 33.33 12.19 6.77 5.91 
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is, the greater the presence of NPSs, the greater the burden and depression scores. Table 4 
shows the statistically significant correlations. 
Table 4. Correlations between the neuropsychiatric symptoms of the elderly with AD and 
caregiver burden and depression. 
  Burden (ZBI) Depression (BDI) 
 
r 
p-
valor 
r 
p-
valor 
Delusions 0.32 0.000 0.28 0.001 
Hallucinations 0.31 0.000 0.23 0.008 
Agitation/aggression 0.37 <.0001 0.25 0.003 
Dysphoria/depression 0.35 <.0001 0.22 0.010 
Anxiety 0.12 0.231 0.05 0.593 
Euphoria/elation 0.26 0.003 0.21 0.016 
Apathy 0.23 0.008 0.18 0.04 
Disinhibition 0.21 0.016 0.09 0.304 
Irritability 0.33 0.000 0.12 0.167 
Aberrant motor 
behavior 
0.17 0.048 0.17 0.054 
Nighttime behavior 
disturbances 
0.24 0.005 0.23 0.008 
Appetite and eating 
abnormalities 
0.11 0.211 0.06 0.459 
NPSs (total) 0.44 <.0001 0.32 0.000 
Note: r = Spearman correlation coefficient. NPSs: neuropsychiatric symptoms 
 
DISCUSSION 
 
In the present study, the relationship between each NPS in the elderly with AD and 
the burden and depression presented by caregivers was investigated. The results showed a 
high prevalence of elderly patients who were diagnosed with AD with at least one NPS 
(95%), being apathy (53%), anxiety (49%) and depression (42%) the most frequently 
presented symptoms and also the symptoms which cause greater distress in the caregiver, 
according to the NPI-D score. 
The results on the frequency of elderly people with dementia who presented NPSs 
are in agreement with studies elaborated in Brazil and other countries. Bremenkamp et al.19 
investigated NPSs in a sample of elderly Brazilians with AD diagnosis and the results 
revealed that 98% of the elderly had one or more symptoms, among which psychomotor 
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agitation, aberrant motor behavior and apathy were the most prevalent. In the population 
study conducted by Khoo et al.20, 95% of the elderly with dementia presented at least one 
NPS, with the most frequent symptoms being agitation, apathy and nocturnal behavior. In a 
meta-analysis of studies dating from 1964 to 2014 on the prevalence of NPSs in AD patients, 
the results revealed that the most frequent NPS was apathy, with an overall prevalence of 
49%, followed by depression, aggression, anxiety, and sleep disorder. The least common 
NPS was euphoria, with a total prevalence of 7%21. It is observed that data from studies on 
the most common manifestation of NPS in AD present dissonances. However, apathy 
appears to be one of the most common NPSs in the elderly with AD22, 23. 
Apathy comprises a spectrum of symptoms that includes lack of initiative, interest, 
motivation, energy and enthusiasm to begin some activity compared to the previous level of 
functioning of the patient and which is not in accordance with their age or culture24. According 
to Cipriani et al.25, apathetic patients require more support, management and resource 
utilization and therefore generate high levels of attrition for caregivers. The distress of the 
caregiver of a patient with apathy can also be explained by the greater disability that this 
NPS imposes on the patients and by the feeling of frustration in the caregivers. The lack of 
motivation and interest in performing activities compromise the rehabilitation of these 
patients22. 
Anxiety and depression were also the NPSs that increased distress as reported by 
caregivers. It is known that depression often coexists with prominent anxiety symptoms, 
especially in the early stages of AD22. In the study by Liu et al.24, depression was highly 
associated with caregiver burden. High scores of depressive symptoms assessed by the 
GDS (Geriatric Depression Scale) were also associated with caregiver distress1,20. 
The data revealed that most caregivers of elderly people with AD (60%) participants 
of this study presented high burden. The mean ZBI score was 31.47, similar to that found in 
other studies12, 22. This result is already discussed in the national and international literature. 
Caregivers of AD patients suffer more than caregivers of physically frail elderly, for specific 
symptoms account of patients with dementia, such as behavioral problems, disorientation, 
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personality change, need for continuous supervision, caregiver isolation due to behavioral 
problems patient; and progression of deterioration of the patient, which reduces or eliminates 
a long-term prospect of improvement contributing to increased burden on caregivers26. 
In the presence of NPSs, caregivers also feel more burdened. This fact was 
confirmed by the data correlations between mean scores burden and NPS, which revealed 
that the higher the caregiver burden, the greater the number of NPSs in the elderly with AD. 
These results corroborate with those presented in other studies in which there was a positive 
association between burden and NPS1, 12, 27. 
Only anxiety and appetite disorder were not significantly associated with burden. 
Although anxiety was one of the symptoms considered to be more stressful by the caregiver, 
in the comparison test between groups with and without NPSs and in the correlation test, 
anxiety was not significantly related to burden. This finding indicates that the caregiver 
burden does not necessarily depend on the frequency or severity of the NPS presented. 
Similar results were reported by Huang et al.27.  
In relation to appetite disorder, the systematic review conducted by Terum et al.21 
showed that this symptom was the one that had the weakest statistical association with the 
caregiver burden. In this review, irritability, followed by agitation / aggression, delusions and 
apathy were symptoms that contributed to a greater burden on caregivers. 
A study of 881 caregivers who aimed to investigate the factors associated with 
caregiver burden in different degrees of cognitive impairment in AD patients showed that 
aggressiveness, agitation, aberrant motor behavior, apathy, and sleep disorders were 
strongly associated with caregiver burden in the early and moderate stages of AD28. 
Aggression can be a sole determinant of increased caregiver burden and early 
institutionalization29. The aberrant motor behavior and nighttime behaviors can increase the 
burden, because patients need attention and constant supervision, which in turn can cause a 
more stressful situation for caregivers. Patients who experience changes in sleep-wake cycle 
may have more NPSs, such as agitation, irritability and apathy, resulting in caregiver difficulty 
receiving support and support services available, corroborating higher burden28. 
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In this study, the caregivers presented a low score of depressive symptoms evaluated 
by the Beck Depression Inventory. This result contrasts with data from other surveys, where 
the symptoms of depression are common in caregivers of patients with AD29. One possible 
explanation for this result is that most of the caregivers in this study are adult children (64%). 
According to a meta-analysis performed by Pinquart e Sorensen30  child caregivers have 
lower levels of depressive symptoms when compared to caregiver spouses. Child caregivers 
report fewer health problems and spend less time on caregiving tasks compared to caregiver 
spouses. 
Although caregivers did not present high scores of depressive symptoms, when 
investigating depression in the presence of each NPS, it was observed that there was an 
increase in the mean depression score for all NPSs investigated. This result shows that 
when the elderly present a NPS, the caregiver may present a higher level of hopelessness, 
irritability, guilt or feelings of being punished, and physical symptoms such as fatigue, weight 
loss and decreased libido. 
In a systematic review of articles published between 1990 and 2010 that investigated 
whether there are symptoms or clusters of NPSs that have a negative impact on caregiver 
depression, it was shown that no cluster of symptoms or a symptom has been consistently 
identified as having a negative impact on depression of the caregiver in most of the studies 
examined. For those studies evaluating the caregiver depression that was mentioned 19 
different NPSs significantly affected patients caregivers. Patient depression was the 
symptom most often associated with caregiver depression. Among the three most commonly 
reported shocking symptoms were: patient depression affecting caregivers in 40% of studies, 
aggression in 50% of studies and sleep disturbances in 43% of studies9. 
 
CONCLUSIONS 
 
In summary, there was a high prevalence of elderly patients with AD (95%) who had 
at least one NPS. The caregivers of this sample had high levels of burden and low 
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depression scores. Due to the high rate of caregiver burden and the strong association with 
NPSs, health professionals, especially physicians and gerontologists, should be highly 
vigilant for the burden of caregivers of the elderly with AD. The results of this study provide 
an important reference material to clinicians to hierarchically manage NPSs. Agitation, 
depression and delusions were the three main symptoms significantly associated with 
depression and caregiver burden. Therefore, successful management of these symptoms is 
clinically important, especially to reduce caregiver depression and burden. 
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Abstract 
 
This study aims to investigate the association between management and communication 
strategies and the presence of neuropsychiatric symptoms (NPSs) presented by elderly 
people with Alzheimer's disease. One hundred and thirty-four family caregivers answered a 
questionnaire with socio-demographic data and questions regarding the care context, the 
Small Communication Strategies Scale, the Dementia Management Strategy Scale, and the 
Neuropsychiatric Inventory. Caregivers used the criticism management strategy more when 
the elderly presented hallucination, agitation, depression, anxiety, irritability, nighttime 
behavior, and appetite abnormalities. The encouragement strategy was more significantly 
used only in the presence of euphoria/elation. The caregivers who used the most active 
management strategy were those who cared for the elderly with delirium, hallucination, 
agitation, depression, anxiety, irritability, and appetite and eating abnormalities. The use of 
communication strategies did not differ between groups with or without NPSs. It is concluded 
that criticism management and active management strategies are strongly associated with 
NPSs. The results of this study may be useful for planning treatment interventions that aim to 
modify the use of management strategies used by caregivers. 
 
Key words: neuropsychiatric symptoms, Alzheimer´s disease, dementia, caregiver, 
communication  
 
 
 
Introduction 
 
Neuropsychiatric symptoms (also known as behavioral and psychological symptoms 
of dementia) affect most people with dementia. A recent longitudinal study showed that the 
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frequency of neuropsychiatric symptoms (NPSs) increased over a three-year period in a 
population sample of elderly people with dementia. Approximately 90% of the elderly 
participants in this study had at least one NPS and more than half of the sample had 4 or 
more NPSs at some point during disease progression (Brodaty et al., 2015). 
NPSs include depression, anxiety, disinhibition, irritability, delusions, and 
hallucinations. These symptoms are associated with increased caregiver burden (Truzzi et 
al., 2013) and are strong predictors of institutionalization (Brodaty et al., 2014; Gaugler et al., 
2009). According to Kales et al. (2015), NPSs are related to a complex interaction of 
psychological, social and biological factors and should be understood within a dynamic 
process involving the person with dementia, the family caregiver, and environmental factors. 
The response of the family caregiver to NPSs is a crucial and modifiable aspect, but 
rarely explored in the literature. Caregiver-related factors such as negative communication 
style (anger, shout or negative affect), coping skills, coping strategies, incompatibility 
between caregiver expectations and the stage of illness may trigger or worsen symptoms 
(De Vugt et al., 2005). In addition, the quality of life of the patient and caregiver is very 
dependent on the caregiver's ability to respond adequately to the patient's symptoms and 
needs. However, it is known that caregivers differ in their management strategies, with some 
caregivers being more successful than others (de Vugt et al., 2004). 
Hinrichsen and Niederehe (1994) developed a scale to evaluate specific care 
management strategies for patients with dementia. They proposed three strategies: criticism, 
encouragement and active management. Criticism involves caring authoritarian attitudes 
which include, cries, threats, criticisms, and dysfunctional behaviors. Encouragement 
includes efforts to laud, encouraging discussion about the patient's feelings, and 
demonstrating positive views about life. Active management consists of safeguarding, 
monitoring and assisting the patient, modifying the environment and daily routine. In the 
original study conducted by the authors, the use of active management and criticism was 
associated with a greater burden of caregivers. 
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Another behavior management strategy for patients with dementia refers to 
communicative skills (Gitlin et al., 2012). With disease progression, the complexity of speech 
problems increases because language and communication deteriorate in elderly people who 
are affected by dementia (Savundranayagam and Orange, 2014). The language disorder in 
the elderly with Alzheimer's disease (AD) has been associated with the development of 
behavioral problems and significant psychological symptoms (Potkins et al., 2003). 
Communication difficulties, including conversation, language comprehension, speech and 
reading/writing have been reported by caregivers as one of the most problematic aspects of 
AD (Georges et al., 2008). 
There is a considerable scientific community effort to identify which strategies are 
effective in reducing NPSs. Most non-pharmacological interventions are dependent on 
families to implement recommended strategies for managing behaviors. However, some 
caregivers may be more able than others to learn and enact strategies that require 
behavioral changes on their part (e.g. employing different communication strategies) and 
their commitment may affect the participation and benefits derived from the intervention 
(Gitlin and Rose, 2014).  
Given this scenario, studies are required to investigate whether certain dementia and 
communication management strategies are related to the presence of NPSs in the elderly 
with AD, and this was the objective of the current study. The investigation of these 
relationships is relevant, since some of these characteristics of the caregiver can be 
controlled and worked on with interventions aimed at improving the management of dementia 
and consequently achieving better results for patients. 
 
Method 
 
Participants 
The sample comprised 134 caregivers of patients with AD enrolled in a geriatric clinic 
in Marília, SP, Brazil, being a non-probabilistic convenience sample. All participants provided 
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written informed consent for participation in accordance with the study protocol, as approved 
by the Ethics Committee of the State University of Campinas (UNICAMP) (CAAE 
47901615.5.0000.5404). To be part of the sample, they had to be a primary caregiver. That 
is, to provide daily care in the activities of daily living, for at least 4 hours committed per day; 
and be a caregiver of an elderly who received the diagnosis of AD, according to the criteria 
recommended by the National Institute of Neurological and Communicative Diseases and 
Stroke/Alzheimer's Disease and Related Disorders Association (NINCDS-ADRDA)(McKhann 
et al., 1984).  
After the screening, all participants were assessed for the following exclusion criteria: 
(a) caregivers who care for the elderly with other diagnoses, such as cancer and psychiatric 
disorders (such schizophrenia, bipolar disorder, obsessive-compulsive disorder, and other 
psychiatric disorders); (b) caregivers who provide care for the elderly who score above the 
cut grade in the Mini Mental State Exam, according to the score suggested by Brucki et al. 
(2003) (for 1 to 4 years of education the cutoff score is 22, for 5 to 8 years, the note 24, and 
over 9 years of education, note 26); (c) taking care of elderly institutionalized or those in 
terminal stages, which is expected to be less than 6 months, according to medical 
evaluation. 
 
Interview procedures 
First, the medical records of the elderly who had the diagnosis of AD were checked to 
collect information about the caregivers and the results of the Mini Mental State Exam tests. 
Caregivers who met the criteria established in this study were contacted via telephone to 
schedule the interview. The interviews were done by a researcher who was trained to apply 
the selected instruments. The caregiver could not be accompanied by the patient at the time 
of the interview, so the patient waited in a waiting room, where he was monitored by the 
clinic staff. The duration of each interview ranged from 35 minutes to 80 minutes. The 
average interview length was 46 minutes. 
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Measures 
Caregivers responded to the Neuropsychiatric Inventory (INP)(Cummings et al., 1994; 
Stella et al., 2013). It is a questionnaire that independently evaluates 12 behavioral domains 
(delirium, hallucinations, sadness, anxiety, agitation/aggression, euphoria, disinhibition, 
irritability/emotional lability, apathy, aberrant motor activity, nighttime behavior disturbances 
and appetite abnormalities). The caregiver initially responds to a screening question and, in 
case of a positive result, the frequency and intensity of each item are evaluated. The total 
score for each domain is calculated by the frequency equation X intensity. Finally, the total 
sum of the items provides a full-scale score. 
To investigate the management strategies Dementia Management Strategy Scale 
(DMSS) was used: this 28-item scale measures the ways in which the caregiver manages 
dementia problems presented by patients. These strategies are categorized into criticism (11 
items), encouragement (8 items) and active management (9 items). Each item of the three 
subscales is rated from 1 (never) to 5 (most of the time). The DMSS measures the frequency 
with which a caregiver employs specific strategies tied to behavioral problems evidenced by 
the dementia patient. Scores for the three DMSS subscales were derived by summing the 
raw score values for each of the included items rather than calculating factor scores. Each 
DMSS subscale is rated independently, measuring the frequency (never to most of the time) 
that the caregiver employs each different strategy. The maximum scores are 55, 40 and 45 
for criticism, encouragement and active management respectively. Yelling, criticizing, 
threatening, and related behaviors are considered criticism items, while efforts to praise the 
patient, get him or her to discuss feelings or look on the bright side of things are 
encouragement strategies. Activities to safeguard, assist, engage, stimulate, monitor, and 
associated behaviors primarily directed toward modifying the environment or daily routine are 
part of the active management category (Hinrichsen and Niederehe, 1994). 
A Small Communication Strategies Scale (SCSS) is a 17-item questionnaire that 
measures the frequency in which the caregiver uses communicative strategies to relate to 
family members with dementia. It was constructed from the scale used by Small and Gutman 
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(2002), which was adapted to Portuguese (Delfino et al., 2017). For this study, we included 7 
more communicative strategies considered functional in a systematic review conducted by 
(Delfino and Cachioni, 2016). The caregiver was asked to indicate how often they use each 
strategy when communicating with the person with AD by checking one of the five options: 
always, often, occasionally, rarely or never. The total score range was from 17 to 85, and the 
lowest score indicates that the caregiver uses communicative strategies more frequently. 
 
Data analysis 
Descriptive analyses of the NPI data were performed to determine the prevalence, 
and the DMSS and SCSS subscales were used to determine the mean and standard 
deviation. The Mann-Whitney test was used to compare the values of the management and 
communication strategy subscales between the two groups (those who presented and did 
not present each NPS). To investigate the associations between the variables investigated, 
we used the Spearman correlation test. The analyses were done in SPSS version 22 (IBM 
SPSS Statistics). 
 
Results 
 
Most caregivers were women (n = 107, 80%), and children of the person with 
dementia (n = 86, 64%). The mean age of caregivers was 58.24 years (between: 26-96 
years). The majority of people with dementia were also female (n = 82, 61%), with a mean 
age of 80 years (between 59-100 years), and had at least one NPS (95%), MMSE = 18) and 
used psychotropic medications (90%). 
 
Communicative strategies and dementia management strategies 
 
The communicative strategies classified as having the highest frequency of use 
according to the caregivers are described in Table 1. The mean score of the total EBEC 
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score was 39.46 (SD = 5.95). In Table 2 are presented the means of management strategies 
used by caregivers. 
Table 1. Classification of communicative strategies used by caregivers. 
  Classification* 
Strategies Mean SD 
Use focused management and repair strategies in conversation 1.98 0.42 
Honor and respect spouse’s perspective and needs 2.00 0.37 
Act with humor when behavior does not match expectations 2.04 0.51 
Maintain calm when the family member is disoriented or does not remember 
what before was common to remember 2.06 0.56 
Supervise and guide activities 2.07 0.57 
Do not use elderspeak 2.10 0.74 
Approach your spouse slowly and from the front, establish and maintain eye 
contact 2.26 0.84 
Orchestrate and partner with spouse during conversation 2.30 0.61 
Encourage and facilitate spouse’s sustained participation in the conversation 2.34 0.59 
Use one-idea sentences 2.35 0.94 
Ask questions that do not place demands on recent memory 2.35 0.89 
Expect your family member to respond when the question is addressed to 
him/her 2.35 0.78 
Invite spouse’s participation in the conversation 2.36 0.62 
To speak the same thing in different ways when you realize that there is 
difficulty in understanding 2.50 0.87 
Speak at a normal rate and without exaggerated intonation 2.54 0.99 
Use gestures and expressions to reinforce what you are saying 2.87 1.10 
Eliminate distractions 2.99 1.00 
* 1 = always, 2 = frequently, 3 = occasionally, 4 = rarely, 5 = never. 
 
Table 2. Means of management strategies used by caregivers (n = 134). 
 Dementia management strategies Mean (SD)  
 Criticism 28.14 (5.71) 
Encouragement 30.07 (4.60) 
Active Management 29.69 (3.80) 
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Neuropsychiatric Inventory 
The results show that 95% of the elderly with a diagnosis of AD presented at least 
one NPS. The prevalence rates in the current sample from largest to smallest were as 
follows: apathy (53%), anxiety (48.5%), depression (42.6%), delusions (41%), aberrant motor 
behavior (38%), irritability (36.6%), agitation/aggression (30%), nighttime behavior 
disturbances (36.6%), appetite abnormalities (29%), disinhibition (28.3%), hallucinations 
(20.3%), and elation (3%). 
The results show that caregivers used the criticism strategy more when the elderly 
presented hallucination, agitation, depression, anxiety, irritability, nighttime behavior and 
appetite abnormalities. The encouragement strategy was more significantly used only in the 
presence of elation. The caregivers who used the most active management strategy were 
those who cared for the elderly with delirium, hallucination, agitation, depression, anxiety, 
irritability and appetite abnormalities. The use of communication strategies did not differ 
between groups with or without NPSs (Table 3). 
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Table 3. Mean and standard deviation values of management and communication strategies variables for each neuropsychiatric symptom. 
    Dementia management strategies       
    
Criticism Encouragement Active Management 
Communication 
Strategies  
  
Mean (SD) P value Mean (SD) P value Mean (SD) P value Mean (SD) P value 
Delusions 
Without 27.58 (5.68) 
0.07 
29.6 (4.43) 
0.332 
29.1 (3.63) 
0.011 
39.2 (5.26) 
0.852 
With 28.95 (5.72) 30.8 (4.79) 30.6 (3.91) 39.9 (6.86) 
Alucination 
Without 27.51 (5.8) 
0.028 
30 (4.21) 
0.562 
29.3 (3.68) 
0.006 
39.5 (5.57) 
0.759 
With 29.81 (5.2) 30.3 (5.56) 30.8 (3.93) 39.5 (6.95) 
Agitation/aggression  
Without 27.17 (5.29) 
0.006 
29.9 (4.24) 
0.491 
29.1 (3.81) 
0.001 
39.5 (6.06) 
0.992 
With 30.43 (6.07) 30.6 (5.39) 31.2 (3.39) 39.3 (5.78) 
Disphorya/depression 
Without 26.92 (5.57) 
0.013 
29.5 (4.4) 
0.081 
28.7 (3.99) 
<0.001 
40.2 (6.39) 
0.153 
With 29.79 (5.53) 30.8 (4.8) 31.1 (3.04) 31.1 (3.04) 
Anxiety  
Without 26.55 (5.32) 
0.001 
30 (4.73) 
0.957 
29.3 (3.04) 
0.048 
39.2 (5.97) 
0.353 
With 29.83 (5.67) 30.1 (4.49) 30.1 (4.46) 39.7 (5.98) 
Euphoria/elation 
Without 28.01 (5.31) 
0.238 
29.8 (4.4) 
0.004 
29.6 (3.7) 
0.285 
39.6 (5.88) 
0.104 
With 32.5 (14.39) 38 (4.24) 32.5 (6.45) 33.5 (6.03) 
Apathy  
Without 28.02 (6.22) 
0.595 
30.2 (5.14) 
0.263 
29 (4.12) 
0.080 
39.5 (5.89) 
0.742 
With 28.25 (5.27) 29.9 (4.1) 30.3 (3.4) 39.4 (6.05) 
Desinhibition 
Without 28.18 (6.02) 
0.957 
29.9 (4.69) 
0.88 
29.6 (3.94) 
0.565 
40.1 (6.3) 
0.087 
With 28.05 (4.92) 30.4 (4.42) 29.9 (3.45) 37.9 (4.72) 
Irritability/lability  
Without 27.04 (5.47) 
0.005 
29.8 (4.38) 
0.429 
29.1 (3.71) 
0.009 
39.5 (5.97) 
0.982 
With 30.06 (5.67) 30.6 (4.98) 30.7 (3.76) 39.4 -6 
Aberrant motor 
behavior 
Without 28.27 (5.77) 
0.905 
30.2 (4.83) 
0.603 
29.8 (3.82) 
0.913 
39.3 (4.98) 
0.832 
With 27.94 (5.67) 29.9 (4.24) 29.6 (3.8) 39.7 (7.31) 
Nighttime behavior 
disturbances 
Without 27.48 (5.99) 
0.032 
30 (4.85) 
0.954 
29.6 (3.88) 
0.643 
39.7 (6.15) 
0.655 
With 29.29 (5.06) 30.2 (4.18) 29.9 (3.69) 39 (5.63) 
Appetite and eating 
abnormalities 
Without 27.56 (5.73) 
0.027 
30.1 (4.61) 
0.619 
29.2 (3.92) 
0.034 
40.2 (6.31) 
0.081 
With 29.56 (5.48) 30.1 (4.63) 31 (3.19) 37.8 (4.63) 
Note: P-value for the Mann-Whitney test for comparison of values between the two groups (those who presented and did not present each NPS).
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The correlation data between the NPSs and the management and communication strategies are shown in Table 4. The criticism and 
active management strategies correlated positively with the total score of NPSs.   
 
Table 4. Correlations between neuropsychiatric symptoms and the variables of management and communication strategies. 
  Dementia management strategies     
 NPS Criticism Encouragement 
Active 
Management 
Communication 
Strategies (SCSS) 
 
r P value r P value r P value r P value 
Delusion 0.20 0.019 0.07 0.427 0.26 0.002 -0.02 0.840 
Hallucination 0.19 0.029 0.03 0.723 0.25 0.004 -0.04 0.638 
Agitation/aggression 0.28 0.001 0.05 0.579 0.27 0.002 -0.02 0.858 
Dysphoria/depression 0.26 0.003 0.09 0.308 0.29 0.001 -0.10 0.249 
Anxiety 0.34 <.0001 -0.02 0.794 0.19 0.025 0.04 0.641 
Euphoria 0.10 0.242 0.25 0.004 0.09 0.284 -0.14 0.106 
Apathy 0.03 0.704 -0.08 0.330 0.12 0.161 -0.08 0.360 
Disinhibition 0.03 0.718 0.01 0.922 0.07 0.421 -0.15 0.088 
Irritability 0.25 0.003 0.03 0.697 0.21 0.013 -0.02 0.807 
Aberrant motor behavior 0.00 0.977 -0.02 0.845 0.02 0.861 -0.03 0.689 
Nighttime behavior 
disturbances 
0.20 0.022 0.00 0.960 0.07 0.445 0.00 0.993 
Appetite and eating 
abnormalities 
0.20 0.021 0.05 0.577 0.20 0.022 -0.14 0.119 
NPSs (total) 0.34 <.0001 0.07 0.419 0.38 <.0001 -0.10 0.231 
Note: r = Spearman correlation coefficient. NPS: Neuropsychiatric Symptoms.
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Discussion 
 
Many studies have demonstrated associations between NPSs and negative 
outcomes in the caregiver's life, such as depressive symptoms and burden. No research has 
been found in the literature that reports the relationship between each NPS and strategies 
used by the caregiver to manage behavior and communicate with the person with dementia. 
In this study, it was observed that caregivers often use communicative strategies to relate to 
the elderly with dementia, however, these strategies were not associated with the NPSs 
presented by the elderly. In contrast, active and criticism management strategies were 
significantly associated with NPSs. 
The communicative strategies have been reported in the literature as facilitators in 
living with patients with AD. In the study by Stanyon et al. (2016), the successful 
communicative strategies used by professionals to relate to clinic patients consisted of using 
simple language, short phrases, avoiding the use of abstract ideas, keeping the speech 
quiet, and not changing the tone of voice (to avoid agitation and confusion). Participants in 
this study stated the importance of explaining activities as they occur, repeating instructions, 
and paraphrasing. Among non-verbal facilitators, they observed eye contact, positive facial 
expression, touch, communication media (showing images and gestures to assist in verbal 
communication) as important elements to initiate and maintain the attention of the demented 
elder. 
It was hoped that the communicative strategies investigated had associations with the 
presence of NPSs. According to Savundranayagam et al. (2005) there is a clear link between 
disease progression, loss of communication skills and problematic behaviors of the individual 
with dementia. In the study conducted by these authors, it was concluded that the 
progression of the disease could lead to indirect behavior problems because of 
communication difficulties in the relationship between caregiver and patient. Frustration can 
be a trigger feeling arising from the inability to communicate that manifests itself in the form 
of behavioral problem. 
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Williams and Herman (2011) have shown that control communication is highly 
associated with resistance in being cared for, and it is manifested as aggressive behavior in 
the elderly with dementia. In the study by Hazelhof et al. (2016), it was observed that the 
elderly who present communication problems, allied to the difficulty in performing daily 
activities and cognitive impairment are the ones that manifest the most behavioral problems 
in an institution. Elderly people with dementia reacted negatively (through negative 
vocalizations, such as shouts and cries) more often when communication was infantilized 
(Herman and Williams, 2009). 
Regarding dementia management strategies, the results showed that caregiver 
critical attitudes were associated with NPSs in the elderly with AD. According to  
Stevens et al. (2013), inadequate treatment by the caregiver may influence the 
response of the elderly with dementia. That is, the critical caregiver may worsen the patient's 
symptoms and this worsens the patient, which can increase caregiver burden, creating a 
vicious cycle. 
It is not clear in the literature the bidirectional causal relationship between 
management strategies and NPSs. That is, if the strategies used by the caregiver predispose 
the NPSs or if in the presence of NPSs the caregivers develop certain management 
strategies. In the study by Huang et al. (2015), it was observed that caregivers used the 
"avoid" strategy to distract attention and think less about what was happening. Disruptive 
behaviors, such as aggression and other aberrant behaviors, are difficult to deal with in 
general, and caregivers tend to avoid them to prevent suffering (Huang et al., 2015). In 
criticism factor of dementia management scale, there are items that recall the caregiver 
clearance to difficult situations in the relationship with the family with dementia. 
García-Alberca et al. (2014) investigated the role of coping strategies used by 
caregivers in the NPSs of elderly people with dementia. The results showed that those who 
reported a higher rate of NPS were more likely to use disengagement coping strategies 
(avoid problems, have wishful thinking, self-criticism and social isolation) and they were 
these strategies, and not the burden experienced by the caregiver, which explained their 
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greater vulnerability to NPSs. Caregivers who used more engagement strategies (problem 
solving, cognitive restructuring, expression of emotions, and social support) reported lower 
NPS scores. In addition, disengagement strategies have been shown to be associated with 
NPSs regardless of the demographic and clinical characteristics of the patient and the 
caregiver, suggesting that the caregiver coping strategy is the most important predictor of 
NPSs. 
In the study by de Vugt et al. (2004), a dysfunctional strategy used by the caregiver, 
such as non-acceptance and understanding of the patient with dementia, was associated 
with the presence of more hyperactivity symptoms (disinhibition, irritability, agitation, elation 
and aberrant motor behavior) than caregivers who used a functional strategy (support). This 
finding could indicate that the hyperactive behavior in patients with dementia is triggered by 
caregiver interactions with the patient. Caregiver impatience, or anger can result in further 
agitation in the patient. Efforts to adjust the behavior and patient skills probably create a safe 
environment and minimize the frustration of the patient. However, caregivers may also tend 
to use different strategies when problematic behaviors are presented in the patient, 
suggesting a two-way causality pattern. 
In this sense, the active management strategies that have been associated with the 
NPSs can be explained by the adaptive factor of the caregivers. Caregivers select strategies 
to control, resolve or minimize the consequences of NPSs. Thus, they attempt to control 
efforts to manage NPSs as a form of adaptation strategy (García-Alberca et al., 2014).  
There are few studies that investigate which strategies used by caregivers in the 
presence of high NPS scores in the elderly, although there is much evidence that 
pharmacological and non-pharmacological strategies are effective in managing NPSs (Moore 
et al., 2013). Moore et al. (2013) found that in the face of high levels of NPSs, caregivers 
used, on average, less than four strategies to manage these symptoms. Encouraging 
participation in activities, using psychotropic medications, identifying triggers or threats that 
predispose behavior change, restricting or treating in a paternalistic way and meeting 
physiological needs were the strategies most used by caregivers. 
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For Melo et al. (2017), to adopt certain strategies depend on the patient's behavior. 
The reaction (presumably the strategy) would cause the person with dementia and the 
caregiver's own mood at that particular moment. The caregiver may use different strategies 
in similar situations, indicating the complexity of coping responses within a process of 
multiple interactions between the caregiver, the person with dementia, and the environment. 
The present study has some limitations. First, this study has an observational cross-
sectional design, which prevents establishing cause and effect relationships. Second, any 
generalization about the results should be cautioned, considering the nature of the sample 
(non-probabilistic convenience). Another limitation of the study is that the caregiver's account 
of the patient's NPS may not accurately reflect the actual symptom. Caregivers' perceptions 
about NPS may be influenced by characteristics of the caregiver such as education and 
depressive symptoms. 
 
Conclusion 
 
Many patients with dementia have at least one NPS, which makes it a challenge for 
the caregiver to manage such symptoms. Criticism management and active management 
strategies are associated with NPSs. On the other hand, the communicative strategies did 
not present associations with the NPSs, contrary to the hypothesis of this study. Other 
studies are important to clarify the causal relationship between the use of dementia 
management strategies and the presence of NPSs. It was observed that the management 
strategies investigated in this study associate with certain NPSs. However, there are several 
management strategies that are not explored in the selected instrument in this study which 
may also be associated with the presence of NPSs. More studies are important to investigate 
this issue. The results of this study may be useful for planning treatment interventions aimed 
at changing the use of management strategies used by caregivers, thereby reducing the 
frequency of the patient's NPSs and thus the caregiver burden. 
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Abstract 
 
Aim: To determine the direct and indirect relationships of sociodemographic, emotional and 
behavioral characteristics of family caregivers with a presence of neuropsychiatric symptoms 
in patients with Alzheimer's disease.  
Methods: One hundred and thirty-four family caregivers answered a questionnaire with 
sociodemographic data and questions regarding the context of care, Neuropsychiatric 
Inventory, Zarit Burden Interview, Dementia Management Strategies Scale and the Beck 
Depression Inventory. A path analysis was used to model the direct and indirect relationships 
among the selected variables.  
Results: Being a female caregiver, presenting high levels of burden, moderate degree of 
depressive symptoms, distress (NPI-D), active and criticism management strategies were 
significantly associated with the total score of neuropsychiatric symptoms. The caregiver 
burden and use of criticism management strategies were directly related to neuropsychiatric 
symptoms in the elderly with Alzheimer's disease. The use of active management strategies 
and depressive symptoms of caregivers had indirect relations with neuropsychiatric 
symptoms via caregiver burden. 
Conclusion: Overburdened caregivers and the use of dysfunctional management strategies 
are associated to greater presence of neuropsychiatric symptoms in AD patients. These 
aspects should be considered when developing interventions to caregivers for management 
of neuropsychiatric symptoms and overall treatment of patients with dementia.  
 
Keywords: Alzheimer's disease, caregiver, dementia, neuropsychiatric symptoms. 
 
Introduction 
 
The neuropsychiatric symptoms (NPSs) refer to a heterogeneous group of disorders 
of perception, thought, mood, personality, behavior and basic functions1 and they are known 
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to be associated with negative outcomes for caregivers and patients, such as increased 
caregiver burden2 and the early institutionalization of patients.3 Many studies have 
investigated predictors of NPSs that focus on patient characteristics such as demographics, 
cognitive impairment, severity of dementia, decline or loss of functional activities of daily 
living.4,5 We did not find studies investigating how the psychosocial characteristics of the 
caregiver involving dementia management strategies (encouragement, criticism, active 
management)6 relate to the NPSs of elderly people with Alzheimer's Disease (AD). 
NPSs appear to be a consequence of the confluence of multiple, often modifiable, 
interactions between internal and external factors of people with dementia and their 
caregivers.7 According to Kales et al. factors that cause NPSs may be related to the person 
with dementia (neurobiological related diseases, acute medical illness, unmet needs and pre-
existing factors of personality and psychiatric illness), environmental factors and caregiver 
factors. 8 
Regarding the caregiver factors, it is known that stress and depression increase when 
managing NPSs. In turn, such symptoms can be triggered or exacerbated when a caregiver 
is stressed or depressed.9 Additionally, negative communication styles (anger, shouting or 
negative affect), skills and coping strategies, and the mismatch between the expectations of 
caregivers and the stage of disease can also trigger or worsen symptoms.10 
Therefore, caregivers can potentially influence the course of NPSs, whether by 
demographic characteristics, coping strategies, communicative styles, such as psychological 
and emotional aspects (depression, burden, personality traits) that result in difficulty in 
dealing with such symptoms.4,11 In a study, caregivers who were burdened reported greater 
anxiety and depression, and this relationship was partially mediated by the use of 
disengagement coping strategies (such as avoiding problems, self-criticism, and social 
isolation).11 In addition, it is assumed that the management strategy used by the caregiver 
may also favor the caregiver's sense of burden, which in turn can cause or aggravate NPS.11 
Demographic factors, such as age and gender, are also associated with burden, depression, 
and NPSs.12, 13 Young female caregivers who devote more hours of daily care, with lower 
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levels of education, are more burdened and depressed and are associated with higher 
numbers of NPSs when compared to their pairs.4,5 
In this way, we assume that the management strategies used by caregivers may be 
directly related to the caregiver burden and the patient's NPS. And these strategies are 
moderating variables in the relationship between the demographic factors of the caregiver 
(sex, age and co-residence), burden, depressive symptoms and NPSs. We consider that the 
qualitative evaluation that the caregiver does on the effects of the caring situation on his 
physical and psychological conditions (identified with the notion of burden), and on his 
negative emotions (depressive symptoms) are associated with the presence of NPSs in the 
elderly with AD. Although the more usual notion is that NPSs influence the perceived burden 
and depressive symptoms of the caregiver, we intend to understand how the direct and 
indirect relationships of sociodemographic, emotional and behavioral characteristics of family 
caregivers with the presence of NPSs in elderly people with AD are. 
 
Methods  
 
Study participants 
The study protocol was approved by the Ethics Committee of the State University of 
Campinas (UNICAMP) (CAAE 47901615.5.0000.5404). The sample comprised 134 
caregivers of patients with AD enrolled in a geriatric clinic in Marília, SP, Brazil, being a non-
probabilistic convenience sample. To be part of the sample, they had to be a primary 
caregiver. That is, to provide daily care in the activities of daily living, for at least 4 hours 
committed per day; and be a caregiver of an elderly who received the diagnosis of AD, 
according to the criteria recommended by the National Institute of Neurological and 
Communicative Diseases and Stroke/Alzheimer's Disease and Related Disorders 
Association (NINCDS-ADRDA).14 
After the screening, all participants were assessed for the following exclusion criteria: 
(a) caregivers who care for the elderly with other diagnoses, such as cancer and psychiatric 
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disorders (schizophrenia, bipolar disorder, obsessive-compulsive disorder, and other 
psychiatric disorders, etc.); (b) caregivers who provide care for the people who score above 
the cut grade in the Mini Mental State Exam (for 1 to 4 years of education the cutoff score is 
22, for 5 to 8 years, the note 24, and over 9 years of education, note 26);15 (c) taking care of 
elderly institutionalized or those in terminal stages, with an expectation of less than 6 
months, according to medical evaluation. 
 
Assessment 
A questionnaire with socio-demographic questions (age, education, income, 
occupation) and with questions about the relationship between caregiver and elderly (kinship 
with family care, co-residence, daily care time) was applied to the caregivers. 
Caregivers responded to the Neuropsychiatric Inventory (NPI). It is a questionnaire 
that independently evaluates 12 behavioral domains (delirium, hallucinations, sadness, 
anxiety, agitation/aggression, euphoria, disinhibition, irritability/emotional lability, apathy, 
aberrant motor activity, sleep and appetite disorders). The caregiver initially responds to a 
screening question and, in case of a positive result, the frequency and intensity of each item 
are evaluated. The total score for each domain is calculated by the frequency equation X 
intensity. The total NPI score ranged from 0 to 144. In addition, a supplementary scale, NPI 
Distress (NPI -D), was developed and validated to provide a quantitative measure of the 
distress experienced by caregivers in relation to each symptom assessed by the NPI 
presented by the patient (range, 0–5, higher score indicates more distress).16 
The caregiver burden and depression were assessed by the Zarit Burden Interview 
(ZBI)17 and Beck Depression Inventory.18 The management strategies were investigated by 
Dementia Management Strategy Scale (DMSS). These strategies are categorized into 
criticism (11 items), encouragement (8 items) and active management (9 items).6 The 
communicative strategies used by caregivers  were assessed by Small Communication 
Strategies Scale (SCSS). This scale was constructed from the scale used by Small and 
Gutman,19 which was adapted to Portuguese by Delfino et al.20 For this study, we included 7 
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more communicative strategies considered functional in a systematic review conducted by 
Delfino and Cachioni (1. reduce or adjust the environmental stimulation to eliminate agitation; 
2. avoiding techniques of reality orientation; 3. provide verbal and non-verbal support; 4. use 
the solution-oriented approach; 5. do not confront the elderly; 6. use language in an 
appropriate way, in which the elderly is able to understand; 7. communicate in a non-
infantilized and non-controlling manner).21 The caregiver were asked to indicate how often 
they use each strategy when communicating with the person with AD by checking one of the 
five options: always, often, occasionally, rarely or never.  
 
Statistical analysis 
 
We described the demographic characteristics of the caregivers and patients by 
means of absolute and relative frequencies for qualitative variables and by means of central 
tendency and dispersion measures for quantitative variables. The chi-square test or Fisher's 
exact test was used to compare the frequencies of the categorical variables. The Mann-
Whitney test was used to compare the numerical variables between 2 groups, due to the 
absence of normal distribution of the variables. To investigate the associations between the 
variables, we used the Spearman correlation test. 
In order to study the relationship between the variables of interest (sex, age, co-
residence, management strategies, burden and depressive symptoms) and the outcome 
variable (NPSs), the analysis of structural equations was used via path analysis for structural 
equation modeling for manifest variables and estimation by maximum likelihood in order to 
observe which are the trajectories supported by the data and types of effects (direct, indirect, 
unanalyzed and or spurious) that explain the associations among the variables. The model 
used was composed of fixed parameters (path coefficients equal to zero) and free 
parameters to be estimated (paths coefficients different from zero), and statistics were 
calculated to test the fit of the theoretical model.  
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The numerical variables without normal distribution were transformed into ranks, as 
recommended by Conover and Iman.22 In Figure 1 it is possible to observe the theoretical 
model to be tested. 
 
Figure 1. Theoretical model to be investigated in Path 
Analysis.
 
In order to fit the path model, significance tests were made for path coefficients: 
absolute values of t> 1.96 indicate that the path has coefficient significantly different from 
zero. To suggest changes in the proposed pathways, by excluding some paths between 
certain variables, the Wald test was used, which verifies how the withdrawal of the path 
influences the increase of the chi-square statistic of the model. If this change is not 
significant, then the withdrawal of the path can be made without affecting the final results. 
The Lagrange multipliers test was also applied, which defines the need to create a path not 
considered in the initial model, showing how much there will be a significant reduction in chi-
square statistics after inclusion of this path in the proposed model (or improvement of quality 
adjustment). The significance level adopted for the statistical tests was 5%, that is, p <0.05.  
The statistical software used in this study was SAS System for Windows (Statistical 
Analysis System), version 9.2.  
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Results 
 
Demographic and clinical characteristics of the 134 patients with AD and their 
caregivers and their relationship with NPI composite scores are shown in Table 1. Analysis of 
the results showed that most caregivers were women (n = 107, 80%) with a mean age of 
58.24 years (between: 26-96 years). They were adult children and were personally involved 
in caring for patients. The majority of caregivers lived with the patient, presented high burden 
and did not have depressive symptoms. The mean age of the patients was 80 years, with an 
average level of education of 8 years. The most prevalent symptoms in the sample were 
apathy (53%), followed by anxiety (48.5%), depression (42.6%), and delusions (41%). The 
less prevalent symptoms were hallucinations (20.3%), and elation (3%). 
There was a significant difference in the total score of NPSs for the caregiver's 
gender (higher female scores), total Zarit score (higher scores in the ≥27 points), total Beck 
score (higher scores in the 16-20 points), total distress score (NPI-D), total score of active 
and criticism management strategies, use of psychotropic drugs, total MMSE score, 
diagnostic time. 
 
Table 1. Characteristics of Sample and Their Relationship with NPI composite scores. 
  
Mean (SD) or frequency 
(%) 
p-value 
Caregiver   
 Age  58.24 (12.6) 0.715† 
Gender (female) 107 (80%) 0.034‡ 
Education (years) 14 (3.9) 0.910† 
Hours spent daily caring 
 
 <5 hours  10 (7%) 0.183§ 
5 to 10 hours 54 (40%) 
 11 to 15 hours 7 (5%) 
 >16 hours 63 (47%) 
 
Lives with patient 
 
 Yes 78 (58%) 0.807‡ 
No 56 (42%) 
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Work in the profession 
 
 Yes 86 (64%) 0.210‡ 
No 48 (36%) 
 
Income 
  1 to 5 MW 16 (12%) 0.991§ 
3.5 to 5 MW 37 (28%) 
 >5 MW 81 (60%) 
 
Relationship 
  
Son/daughter 86 (64%) 0.927§ 
Husband/wife 34 (25%) 
 Brother/sister 5 (4%) 
 Other relatives 9 (7%) 
 Burden (ZBI total) 31.46 (10.3) <0.001† 
Burden (ZBI scores) 
 
 ≤23  36 (27%) <0.001§ 
24 to 26 17 (13%) 
 ≥27  81 (60%) 
 
Distress (NPI-D) 13 (9.07) <0.001† 
Depressive Symptoms (BDI) 6.26 (5.98)       <0.001† 
0 to 15 122 (91%) 0.032§ 
16 to 20 7 (5%) 
 21 to 29 5 (4%) 
 Communication Strategies  39.46 (5.95)      0.231† 
Dementia Management Strategy  
 Criticism 28.14 (5.71)      <0.001† 
Encouragement 30.07 (4.60)      0.419† 
Active management  29.69 (3.80)      <0.001† 
Patient 
  Age 80 (7.9) 0.117† 
Gender (female) 82 (61%) 0.754‡ 
Education (years) 8 (5.7) 0.609† 
MMSE 18 (5.9) 0.010† 
Use of psychotropic medications 
 Yes 0.009‡ 
No 14 (10%) 
 Diagnostic time (years)  3.3 (3.7) 0.033† 
 †Spearman's correlation coefficient ‡Mann-Whitney test. §Kruskal-Wallis test. Abbreviations: 
MW, minimum wage; ZBI, Zarit Burden Interview; NPI-D, Neuropsychiatric Inventory 
Distress; BDI, Beck Depression Inventory; MMSE, Mini-Mental State Examination. 
 
The overall goodness of fit, for the hypothesized model, given by chi-square was χ2 = 
57.1, df = 13, p < 0.0001 (GFI = 0.91, AGFI = 0.76, SRMR = 0.11, RMSEA = 0.16, CFI = 
0.70, NNFI = 0.36. It was found that an acceptable value was obtained only for one of the fit 
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adequacy criteria (GFI). By the estimation of path coefficients (Betas) it was observed that 
most of the paths analyzed were significant (Table 2).  
 
Table 2. Estimation of standard coefficients of the initial path analysis of the model. 
Path from/to Beta 
 t* 
value 
Burden/Neuropsychiatric symptoms  0.275 3.06* 
Depressive symptoms/Neuropsychiatric symptoms  0.122 1.40 
Active management strategies/Neuropsychiatric 
symptoms  
0.157 1.95 
Criticism management strategies/Neuropsychiatric 
symptoms  
0.158 2.01* 
Neuropsychiatric symptoms/Burden 0.421 5.57* 
Active management strategies/Burden 0.260 3.50* 
Criticism management strategies/Burden 0.087 1.13 
Co-residence/Burden 0.028 0.37 
Criticism management strategies/Depressive symptoms 0.191 2.28* 
Gender/Depressive symptoms 0.180 2.15* 
Co-residence/Active management strategies 0.033 0.38 
Co-residence/Criticism management strategies 0.215 2.54* 
Gender/Co-residence -0.064 -0.76 
Age/Co-residence 0.229 2.71* 
* Values of | t |> 1.96 are considered significant for P <0.05. R2 for Neuropsychiatric 
Symptoms: 0.2063; R2 for Burden: 0.2718; R2 for Depressive Symptoms: 0.0848; R2 for 
Active Management Strategy: 0.0004; R2 for Criticism Management Strategy: 0.0418; R2 for 
Co-residence: 0.0744. Residual terms E (Neuropsychiatric Symptoms): 0.891; E (Burden): 
0.853; E (Depressive Symptoms): 0.957; E (Active Management Strategy): 0.999; E 
(Criticism Management Strategy): 0.979; E (Co-residence): 0.962. 
 
 
The Wald test for path withdrawal indicated that non-significant paths should be 
removed from the model. The Lagrange multiplier test result suggested the inclusion of the 
Active Management Strategies / Criticism Management Strategies path (Table 3). 
 
 
 
 
Table 3. Estimation of standardized coefficients after first review of model path analysis.  
Path from/to Beta 
 t* 
value 
Burden/Neuropsychiatric symptoms  0.367 4.68* 
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Criticism management strategies/Neuropsychiatric 
symptoms  
0.230 2.93* 
Depressive symptoms/Burden 0.416 5.67* 
Active management strategies/Burden 0.300 4.09* 
Criticism management strategies/Depressive 
symptoms 
0.190 2.27* 
Gender/Depressive symptoms 0.180 2.15* 
Co-residence/Criticism management strategies 0.198 2.77* 
Active management strategies/Criticism management 
strategies 
0.530 7.43* 
Age/Co-residence 0.235 2.79* 
* Values of | t |> 1.96 are considered significant for P <0.05. R2 for Neuropsychiatric 
Symptoms: 0.2303; R2 for Burden: 0.2990; R2 for Depressive Symptoms: 0.0880; R2 for 
Criticism Management Strategies: 0.3758; R2 for Co-residence: 0.0703. Residual (residual 
terms) E (Neuropsychiatric Symptoms): 0.877; E (Burden): 0.837; E (Depressive Symptoms): 
0.955; E (Criticism Management Strategies): 0.790; E (Co-residence): 0.964. 
 
After the first revision of the path analysis, it was verified that acceptable values were 
obtained for all adjustment adequacy criteria, with a significant reduction of the chi-square 
statistic (P <0.001). The general goodness of fit was χ2 = 12.3, df = 15, p = 0.654 indicating a 
good fit (GFI = 0.97, AGFI = 0.93, SRMR = 0.05, RMSEA = 0.02, CFI = 1.0, NNFI = 0.99). By 
the estimation of path coefficients it was observed that all were significant and there was no 
indication of exclusion or inclusion of paths (Figure 2). 
 
 
 
 
 
 
Figure 2. Final theoretical model. Numbers indicate estimation of path coefficients (*P < 
0.05) 
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Discussion 
 
This study aimed to investigate the sociodemographic, emotional and behavioral 
characteristics of the caregiver associated with the presence of neuropsychiatric symptoms 
in the elderly with AD and to understand how the relationship between these variables 
occurs, through the model of path analysis. The results revealed that burden, depressive 
symptoms, active management strategies and criticism management strategies were 
significantly associated with the presence of NPSs. There was a statistically significant 
difference between the genders of the caregiver for the presence of neuropsychiatric 
symptoms (greater presence of neuropsychiatric symptoms in the elderly with AD among 
female caregivers). 
Researchers have consistently demonstrated association between NPSs and 
negative outcomes in caregiver life such as depression, stress and burden.23,24 The 
difference between genders of caregivers is also well documented in the literature. Many 
studies show that women are more exposed to stress factors due the act of caring, report 
greater stress, burden and distress when compared to men.12 In a meta-analysis involving 
125 
 
 
229 studies, the statistically significant gender differences, compared to male caregivers, 
were: women reported higher levels of behavioral problems of the patient, more hours of 
care provided, more care tasks, more burden and depression and lower level of well-being 
and physical health.13 Female caregivers also differ in coping strategies in care settings, use 
more emotion-focused strategies (which are associated with increased caregiver burden), 
and avoid / escape strategies, while men use more task-oriented strategies.10 
The main result of this study was that the criticism management strategies and 
caregiver burden directly influence the presence of neuropsychiatric symptoms in AD 
patients. Similar data were found by Garcia-Alberca et al., who revealed that those 
caregivers who reported a higher NPS composite index were more likely to use 
disengagement coping strategies and that it is these strategies, rather than caregiver burden, 
that explain their greater vulnerability to NPSs.11  
According to Vugt et al. changes in the patient's behavior are influenced by caregivers 
management strategies. Caregivers who used a non-adaptive management strategy (non-
acceptance and non-understanding of patient behavior) reported more patient hyperactivity 
than caregivers who used a supportive strategy. This finding could indicate that the 
hyperactive behavior in patients with dementia is triggered by the interactions of the 
caregiver with the patient. The authors conclude that the caregiver's impatience, irritation or 
anger may result in higher NPS in the patient.10 
The results of this study show that caregiver burden is a mediating factor between 
depressive symptoms and NPSs and also between active management strategies and 
NPSs. These data reveal that caregivers with higher levels of depressive symptoms and 
those who most frequently use active management strategies are the ones who are most 
burdened. Similar result was found in the original scale study,6 where active management 
strategies were associated with increased caregiver burden. Such strategies involve attitudes 
of protection, stimulation and monitoring of patient behavior, which suggests that the 
caregiver requires an extra effort to manage the daily life of the patient with dementia, 
especially in the elderly with moderate AD in which they need constant supervision. Coping 
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strategies are important determinants of caregiver burden, as revealed by a systematic 
review conducted by Van der Lee et al.25 
Higher levels of depression can influence how caregivers perceive, think, behave and 
interpret NPSs. In addition, this may trigger a stress-induced interaction that causes or 
aggravates NPSs.11 The results revealed that the caregivers with the highest scores of 
depressive symptoms were those who used more criticism management strategies and were 
female. In the longitudinal study conducted by Cooper et al., dysfunctional strategies were 
associated with depressive symptoms in caregivers; however, all coping strategies 
investigated (dysfunctional, focused on problem-solving, focused on emotion) were not 
predictive factors of depression in the caregivers investigated.26 In the systematic review 
conducted by Li et al. coping strategies based on emotional support and acceptance were 
associated with lower levels of depressive symptoms. The dysfunctional strategy was 
associated with depressive symptoms, while the solution-focused strategy was not 
significantly associated with depressive symptoms. 27 
Co-residence with the elderly with AD was a factor directly related to criticism 
management strategies. This result can be explained by the fact that caregivers who live with 
people with dementia usually have more hours of care throughout the day. According to 
Roche et al. among the factors investigated that offer the greatest risk of using dysfunctional 
strategies, are caring for longer periods and people with behavioral problems. 28 
The present study has some limitations. First, this study has an observational cross-
sectional design, which prevents establishing cause and effect relationships. Predictors of 
NPSs related to caregivers are still objects to be investigated in longitudinal studies. The 
hypothesis that caregiver burden and the way the patient with dementia are managed are 
important predictors for the presence of neuropsychiatric symptoms in elderly people with AD 
need to be confirmed. 
Another limitation of the study is that the caregiver's account of the patient's NPS may 
not accurately reflect the actual symptom. Caregivers' perceptions about NPS may be 
influenced by characteristics of the caregiver such as education and depressive symptoms. 
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Caregivers may be more likely to report behaviors that bother them, being a logical approach 
to identifying clinically important behaviors.4 
However, this study contributed to understand certain characteristics of the caregiver 
associated with the actual or perceived behaviors of the elderly with AD. Such knowledge 
can be useful in the individualization of educational strategies used by professionals that 
meet the needs of specific groups of caregivers. The emotional, behavioral and social 
characteristics of the caregiver should be considered as primary aspects in the overall 
treatment of patients with dementia. The interventions should be based on approaches 
adapted to the patient and the caregiver, considering the total context in which the NPSs 
occur. 
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CONSIDERAÇÕES FINAIS 
 
O objetivo desse trabalho foi investigar como características sociodemográficas, 
comportamentais e emocionais de cuidadores se associavam a presença de sintomas 
neuropsiquiátricos em idosos com Doença de Alzheimer (DA). Baseado no referencial 
teórico em que os dados de pesquisas revelam que os sintomas neuropsiquiátricos geram 
estresse e sobrecarga do cuidador, esse estudo discutiu as possibilidades dessa relação ser 
bidirecional.  
Dentre os resultados principais, destaca-se a alta prevalência de idosos com DA 
(95%) com pelo menos um sintoma neuropsiquiátrico, os altos níveis de sobrecarga e os 
baixos escores de depressão do cuidador.  Confirmando as hipóteses desse estudo, as 
estratégias de gerenciamento de demência (estratégias de gerenciamento crítica e de 
gerenciamento ativo), a sobrecarga e os sintomas depressivos foram associados aos 
sintomas neuropsiquiátricos. Em contrapartida, as estratégias comunicativas não 
apresentaram associações com os sintomas neuropsiquiátricos, contrariando as hipóteses 
desse estudo.  
Observou-se maior presença de sintomas neuropsiquiátricos em idosos com DA 
entre os cuidadores do sexo feminino. As estratégias de gerenciamento crítica e a 
sobrecarga do cuidador influenciaram diretamente a presença de sintomas 
neuropsiquiátricos nos pacientes com DA. A sobrecarga do cuidador foi um fator mediador 
entre sintomas depressivos e sintomas neuropsiquiátricos e também entre estratégias de 
gerenciamento ativo e sintomas neuropsiquiátricos.  
É importante destacar que, embora, as análises estatísticas sinalizam a direção das 
relações entre as variáveis comportamentais e emocionais do cuidador e os sintomas 
neuropsiquiátricos dos pacientes com DA, não se deve deixar de considerar a relação 
bidirecional entre essas variáveis. Outro ponto a considerar é que a base biológica da 
doença explica, por si só, os problemas neuropsiquiátricos apresentados pelos idosos com 
DA. Os fatores neurobiológicos relacionados à doença, o quadro médico agudo, doenças 
psiquiátricas pré-existentes são fatores que também predispõem aos sintomas 
comportamentais. 
Entretanto, ainda que as limitações impostas por um modelo de estudo observacional 
de corte transversal devam ser consideradas, os resultados desse estudo nos permitem, ao 
menos, especular os fatores preditores (relacionados ao cuidador) de sintomas 
neuropsiquiátricos nos idosos com DA. A alta taxa de sobrecarga do cuidador e o uso de 
estratégia de gerenciamento disfuncional (criticismo) aliados a forte associação com os 
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sintomas neuropsiquiátricos, indicam que profissionais de saúde, especialmente os médicos 
e gerontólogos, devem ser altamente vigilantes sobre a sobrecarga e a maneira com os 
cuidadores gerenciam situações de cuidado, visando o bem-estar do cuidador e, 
consequentemente, da pessoa cuidada. 
Os dados desse estudo propiciam uma reflexão sobre a personalização de 
estratégias educacionais utilizadas por profissionais que atendem às necessidades de 
grupos específicos de cuidadores. Os cuidadores são pessoas distintas, com 
comportamentos heterogêneos e que cuidam de pessoas em diferentes estágios da doença. 
Ao planejar estratégias de intervenção que visam reduzir os comportamentos disfuncionais 
do paciente, os profissionais devem considerar as características emocionais, 
comportamentais e sociais do cuidador. Ou seja, as intervenções devem basear-se em 
abordagens adaptadas ao paciente e ao cuidador, considerando o contexto total em que os 
sintomas neuropsiquiátricos ocorrem.  
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APÊNDICE 
 
APÊNDICE I- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO  
  
 
 Você está sendo convidado a participar como voluntário de uma pesquisa intitulada 
“ASSOCIAÇÃO ENTRE SINTOMAS NEUROPSIQUIÁTRICOS DE IDOSOS COM DOENÇA 
DE ALZHEIMER E COMPORTAMENTOS DOS CUIDADORES, sob responsabilidade da 
gerontóloga Lais Lopes Delfino (doutoranda do programa de Pós-Graduação em 
Gerontologia da Faculdade de Ciências Médicas da Universidade Estadual de Campinas – 
FCM/UNICAMP), sob orientação da Profa. Dra. Meire Cachioni (docente do Programa de 
Pós-Graduação em Gerontologia da Faculdade de Ciências Médicas da Universidade 
Estadual de Campinas – FCM/UNICAMP). Este documento, chamado Termo de 
Consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar seus direitos como participante e é 
elaborado em duas vias, uma que deverá ficar com você e outra com o pesquisador.  
 Por favor, leia com atenção e calma, aproveitando para esclarecer suas dúvidas. Se 
houver perguntas antes ou mesmo depois de assiná-lo, você poderá esclarecê-las com o 
pesquisador. Se preferir, pode levar este Termo para casa e consultar seus familiares ou 
outras pessoas antes de decidir participar. Se você não quiser participar ou retirar sua 
autorização, a qualquer momento, não haverá nenhum tipo de penalização ou prejuízo. 
- O objetivo desta pesquisa é investigar quais características sociodemográficas e 
comportamentais dos cuidadores estão associadas à presença de sintomas 
neuropsiquiátricos em idosos com Doença de Alzheimer. 
- Esta pesquisa se justifica pela incidência da doença de Alzheimer na população 
idosa, pela necessidade de melhor conhecer as características comportamentais dos 
cuidadores de e a relação entre o comportamento do cuidador e a presença de sintomas 
neuropsiquiátricos nos idosos com Doença de Alzheimer. 
- Participando do estudo você está sendo convidado a: responder questões sobre 
seus dados pessoais, seus sentimentos, dificuldades que possui por estar cuidando e 
questões sobre os problemas de comportamento que o seu ente querido possa estar 
apresentando.  
- A sessão de coleta de dados será de 40 a 60 minutos, em apenas uma entrevista.  
- Não será realizado nenhum método invasivo. A pesquisa trará riscos psicológicos 
mínimos e o único desconforto previsto se refere ao tempo da realização da entrevista em 
torno de uma hora. Os procedimentos poderão ser interrompidos a qualquer momento pela 
pesquisadora ou por sua solicitação sem nenhum prejuízo por isso. 
- Sua participação não implicará em nenhum tipo de gasto.  
-Participando da pesquisa você será beneficiado com orientações gerontológicas 
sobre como se comunicar adequadamente com os idosos com Doença de Alzheimer, 
fornecidas pela pesquisadora responsável. Além disso, seus resultados serão importantes 
para compreensão dos aspectos do cuidado na doença de Alzheimer. 
- Dada a natureza do estudo, não estão previstos reembolsos nem indenizações pela 
sua participação. No caso de ocorrerem quaisquer despesas em função da pesquisa, estas 
serão ressarcidas integralmente pelas pesquisadoras. O ressarcimento destina-se às 
despesas que venha a ter pela participação exclusiva na pesquisa e que não teria se não 
participasse.  
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- A pesquisadora responsável garante o sigilo de sua identidade e dos dados 
confidenciais obtidos nas provas da pesquisa, garantindo que os dados serão utilizados 
exclusivamente para fins didáticos e/ou científicos. 
 - Você poderá solicitar quaisquer esclarecimentos sobre a pesquisa e tirar qualquer 
dúvida referente aos procedimentos do estudo, entrando em contato com a pesquisadora 
responsável pelo telefone ou pelo e-mail apresentados no final deste termo. 
- O telefone do Comitê de Ética da FCM/UNICAMP é divulgado para propiciar a você 
eventual possibilidade de reclamações, dúvidas e denúncias referentes aos aspectos éticos 
do estudo.  
- Você poderá retirar sua autorização e deixar de participar da pesquisa a qualquer 
momento, sem nenhum prejuízo nos atendimentos que realiza nos consultórios e clínicas do 
seu município. 
 Uma vez que você está ciente e não tem dúvidas a respeito do que foi lido e 
explicado, convidamos você a participar da pesquisa, assinando o presente termo de 
compromisso em duas vias: 
 
Eu,_________________________________________________________________
___ RG_______________________ dou meu consentimento livre e esclarecido para a 
minha participação na pesquisa descrita.  
 
 
_______________________     ______________________________________ 
Assinatura do participante         Lais Lopes Delfino (responsável pela pesquisa) 
 
 
 
Data: ________________ 
 
 
 
Contatos referentes à pesquisa:  
 
Lais Lopes Delfino – Tel: (18) 99602-1668; e-mail: laisgeronto@gmail.com  
Profa. Dra. Meire Cachioni – e-mail: meirec@usp.br 
 
Contatos para dúvidas, reclamações ou denúncias referentes aos aspectos éticos da 
pesquisa: Comitê de Ética em Pesquisa da UNICAMP: (19) 3521-8936 ou 3521-7187. e-
mail: cep@fcm.unicamp.br   
Endereço: Rua: Tessália Vieira de Camargo, 126. Campinas, SP. CEP: 13083-887. 
 
Nota: Este termo de Consentimento Livre e Esclarecido será elaborado em duas vias. 
Depois de assinadas, uma ficará com o participante e outra com a pesquisadora. 
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ANEXOS 
ANEXO I– PERMISSÃO PARA PUBLICAÇÃO DE ARTIGOS EM TESE   
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ANEXO II– PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITÊ DE ÉTICA  
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ANEXO III - PROTOCOLO 
Data da entrevista: ______________ 
Número: ______________________ 
 
 
 
1. FICHA DE CARACTERIZAÇÃO SOCIODEMOGRÁFICA DO PARTICIPANTE  
 
Dados do cuidador 
a) Nome: _____________________________________________________________ 
 
b) Sexo: ( ) feminino ( ) masculino 
 
c) Estado civil:  
( ) casado 
( ) solteiro  
( ) divorciado  
( ) viúvo 
 
d) Idade: __________ anos 
 
e) Profissão/Ocupação: __________________________________________________ 
 
f) Atua na profissão? ( ) sim ( ) não 
 
g) Grau de escolaridade: ______________anos de estudo. 
 
h) Renda familiar em salários-mínimos: 
menos de 1 SM  (   )  
de 1,5 a 3 SM  (   ) 
3,5 a 5 SM (   ) 
Maior que 5 SM(   ) 
 
Dados do idoso 
 a) Nome: _________________________________________________________________ 
 
b) Idade: __________ anos 
 
c) Sexo: ( ) feminino ( ) masculino 
 
d) Grau de escolaridade:______________anos de estudo.  
 
e) MEEM: 
 
f) Usa algum medicamento psicotrópico: ( )não   ( )sim. 
Se sim, quais? _________________________________________________________ 
_____________________________________________________________________ 
 
 
 
2. ROTEIRO SOBRE O CONTEXTO DO CUIDADO 
a) Qual é seu grau de parentesco com o paciente? 
( ) filho(a)  ( ) cônjuge  ( ) irmão(ã)  ( ) profissional contratado  ( ) outro _____________ 
 
b) Reside com o idoso? 
( ) sim   ( ) não 
 
c) Há quanto tempo você é cuidador deste idoso (quantos de anos ou meses)? 
_________________________________________________________________ 
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d) Como você considerava a sua relação com esse idoso antes da doença? 
( ) muito boa ( ) boa ( ) regular ( ) ruim 
 
e) Quantas horas por dia você passa cuidando desse idoso? 
( ) menos de 5h ( ) 5-10h ( ) 11-15h ( ) mais de 15h 
 
f) Divide a tarefa de cuidar com alguém?  
( ) sim, com quem?______________________________________________________ 
( ) não  
 
 
 
 
3. INVENTÁRIO NEUROPSIQUIÁTRICO (INP) 
 
 
NA= Não aplicável; Aus= ausente; Freq= frequência; Int= intensidade; F X I= frequência multiplicada 
por intensidade. 
 
Instruções para Administração e Pontuação do INP 
 
O Inventário Neuropsiquiátrico (INP) tem por objetivo obter informação quanto à presença de 
psicopatologia em acidentes com doenças cerebrais. O INP foi desenvolvido para aplicação em 
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pacientes com doença de Alzheimer e outras demências, mas pode ser útil na avaliação de 
alterações de comportamento em outras condições.  
O INP se baseia nas respostas de um acompanhante informado, de preferência que more 
com o paciente. Na ausência de um observador informado, o instrumento não poderá ser utilizado ou 
deverá ser modificado. A entrevista é melhor conduzida na ausência do paciente, para facilitar a 
discussão livre de comportamentos às vezes constrangedores.  
Ao iniciar o inventário, diga ao acompanhante: "Estas perguntas foram feitas para avaliar o 
comportamento de seu (marido/esposa/etc.) e, na maioria das vezes, podem ser respondidas com um 
simples 'sim' ou 'não'. Portanto, tente ser breve nas respostas". Se o acompanhante enveredar por 
respostas elaboradas, com pouca informação útil, relembre-o da necessidade de ser breve. Algumas 
das questões levantadas são emocionalmente perturbadoras e o entrevistador deve garantir que 
poderão discuti-las em pormenores ao término do inventário.  
As perguntas devem ser formuladas exatamente como escritas e esclarecidas em caso de 
dúvida do acompanhante. Esclarecimentos aceitáveis consistem na repetição das perguntas com 
termos alternativos.  
As perguntas referem-se a mudanças no comportamento que surgiram depois da instalação 
da doença. Comportamentos que acompanham o paciente ao longo da vida e não mudaram no curso 
da doença não são levados em conta, mesmo se anormais (ex.: ansiedade, depressão). 
Comportamentos que estiveram presentes por toda a vida, mas que se modificaram desde o início da 
doença são considerados (ex.: o paciente sempre foi apático, mas apatia aumentou 
consideravelmente durante o período de investigação). Relembre periodicamente ao entrevistado que 
as respostas se referem a mudanças no comportamento que surgiram a partir do início da doença. 
O INP é tipicamente utilizado para avaliar as alterações de comportamento que surgiram em 
um período definido (ex.: nas últimas quatro semanas). Em alguns estudos, o INP pode ser 
endereçado a mudanças que ocorrem em resposta ao tratamento ou que aparecem depois da última 
consulta. O espaço de tempo das perguntas será então revisto para refletir o interesse nas variações 
mais recentes. 
Enfatize para o acompanhante que as perguntas se referem a comportamentos que surgiram 
ou se modificaram desde a instalação da doença. Por exemplo, as perguntas podem ser fraseadas: 
"desde que começou a nova medicação..." ou: "Desde que aumentamos a dose do _____..." 
A pergunta de rastreamento é feita para determinar se existe mudança de comportamento. Se 
a resposta for negativa, marque "não" e passe ao rastreamento seguinte sem entrar nas sub 
questões. Se a resposta for positiva ou houver alguma dúvida na resposta por parte do 
acompanhante ou alguma inconsistência entre a resposta e outras informações conhecidas pelo 
clínico (ex.: o acompanhante responde "não" ao rastreamento de Euforia, mas o paciente mostra-se 
eufórico aos olhos do clínico), a categoria é marcada "sim" e explorada em maior profundidade nas 
sub questões. Se as sub questões confirmarem a pergunta de rastreamento, a intensidade e a 
frequência do comportamento são determinadas de acordo com os critérios para cada 
comportamento. Ao determinar frequência e gravidade, use os comportamentos mais aberrantes 
identificados pelas sub questões. Por exemplo, se o acompanhante indicar que o comportamento de 
resistência é particularmente problemático nas sub questões da seção Agitação, use o 
comportamento de resistência para incitar julgamentos relacionados à frequência e à gravidade da 
Agitação. Se dois comportamentos mostrarem-se muito problemáticos, use a frequência e a 
intensidade dos dois para pontuar o item. Por exemplo, se o paciente apresentar dois ou mais tipos 
de delírio, use a gravidade e a frequência de todos os comportamentos delirantes (todos os tipos) 
para formular as perguntas relacionadas a gravidade e frequência. 
Em alguns casos, o acompanhante responderá afirmativamente à pergunta de rastreamento e 
negativamente às sub questões. Se isto acontecer, pergunte-lhe por que respondeu afirmativamente 
ao rastreamento. Se fornecer informação relevante àquele domínio de comportamento, mas com 
outras palavras, o comportamento deve ser pontuado para intensidade e frequência como de hábito. 
Se a resposta afirmativa original estiver errada, impedindo o endosso das demais sub questões, 
então o comportamento é mudado para "NÃO" no rastreamento. 
Algumas seções, como a das perguntas relativas ao apetite, foram criadas para detectar se 
ocorreu aumento ou diminuição do comportamento (apetite ou peso aumentado ou diminuído). Se o 
acompanhante responder "sim" ao primeiro membro das questões pareadas (o paciente perdeu 
peso?), não passe para o segundo (o paciente ganhou peso?) desde que a resposta seja 
contabilizada na resposta do primeiro. Se o acompanhante responder "não" ao primeiro membro das 
questões pareadas, a Segunda pergunta é efetuada. 
Na determinação da frequência, diga ao entrevistado: "Agora quero saber com que frequência 
essas coisas (defina usando a descrição dos comportamentos que notou como mais problemático 
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nas sub questões) ocorrem. Você diria que ocorrem menos do que uma vez por semana, em torno de 
uma vez por semana, várias vezes por semana, mas não todos os dias, ou todos os dias". Alguns 
comportamentos, como a Apatia, eventualmente se tornam contínuos e, então, "todos os dias" pode 
ser substituído por "constantemente presente". 
Na determinação da intensidade, diga ao entrevistado: "Agora gostaria de saber da 
intensidade desses comportamentos. Por intensidade refiro-me ao grau de perturbação ou 
incapacitação gerado para o paciente. Você diria que (os comportamentos) são leves, moderados ou 
graves?" Descrições adicionais para cada item auxiliam o entrevistador a discernir entre os diferentes 
graus de intensidade. Em cada caso, certifique-se que o acompanhante fornece uma resposta 
definitiva quanto à frequência e à intensidade dos comportamentos. Não tente adivinhar o que o 
acompanhante teria dito com base na conversa da entrevista. Em nossa experiência, tem sido útil 
fornecer um cartão ao acompanhante com as descrições de frequência e intensidade (Menos de uma 
vez por semana, cerca de uma vez por semana, diversas vezes por semana e diariamente ou 
continuamente para frequência, e leve, moderado e acentuado para gravidade) para que possa 
visualizar as alternativas de resposta. Este procedimento, além disso, libera o examinador de reiterar 
as alternativas a cada questão. 
Em pacientes muito doentes ou com situações médicas especiais, um determinado conjunto 
de questões pode não ser aplicável. Por exemplo, pacientes presos ao leito, agitados e com 
alucinações, poderiam não apresentar comportamento motor aberrante. Se o clínico ou o 
acompanhante acreditar que as perguntas são inapropriadas, a seção deve ser marcada com NA 
(canto superior direito de cada seção) e nenhum outro dado é registrado naquela seção. Se o clínico 
achar que as respostas são inválidas (ex.: o acompanhante não pareceu compreender algum 
conjunto específico de perguntas), também deve marcar NA. 
Depois que cada domínio foi concluído e o acompanhante finalizou as marcações de 
frequência e intensidade, pode-se desejar passar ao problema de desgaste do acompanhante, caso o 
protocolo inclua esta avaliação. Para isto, peça ao acompanhante que estime o grau de desgaste 
"emocional ou psicológico" que o comportamento que acabaram de discutir provoca nele. O 
acompanhante deve avaliar seu próprio desgaste em uma escala de 5 pontos, da seguinte maneira: 0 
- nenhum desgaste, 1 - mínimo, 2 - leve, 3 - moderado, 4 - moderadamente intenso, 5 - muito 
acentuado ou extremo.  
 
Contagem do INP: 
  
A Frequência é avaliada da seguinte maneira:  
1.  Ocasional - menos de uma vez por semana  
2.  Comum - cerca de uma vez por semana  
3.  Frequente - várias vezes por semana, mas menos do que todos os dias  
4.  Muito frequente - diário ou continuamente presente  
 
A Intensidade é avaliada da seguinte maneira:  
1.  Leve - Produz pouco desconforto no paciente  
2.  Moderada - mais perturbadora para o paciente, mas pode ser redirecionada pelo 
acompanhante.  
3.  Acentuada - muito perturbadora para o paciente e difícil de ser redirecionada  
 
Pontuação para cada domínio: Contagem do domínio = Frequência x Intensidade 
O Desgaste do acompanhante é avaliado da seguinte maneira:  
0.  Ausente  
1.  Mínimo  
2.  Leve  
3.  Moderado  
4.  Moderadamente intenso  
5.  Muito intenso ou extremo  
 
 Portanto, para cada domínio comportamental existem quatro pontuações:  
 Frequência  
 Intensidade  
 Total (Frequência x Intensidade)  
 Desgaste do acompanhante  
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A pontuação total do INP é dada pela soma de todas as pontuações. O Desgaste do 
acompanhante não é incluído na pontuação total do INP. Pontuações individuais e totais podem ser 
geradas do NPI. 
 
A) DELÍRIOS (NA)  
O paciente acredita em coisas que você sabe não serem reais?  Por exemplo, insiste que alguém 
está tentando fazer-lhe mal ou roubá-lo?  Afirma que seus parentes não são quem dizem ser ou que 
a casa onde mora não é a sua?  Não estou me referindo apenas à desconfiança; estou interessado 
em verificar se o paciente está convencido que essas coisas estão acontecendo com ele.  
 
Se NÃO, passe à próxima pergunta de rastreamento. Se SIM, passe às sub questões: 
1. O paciente acredita estar em perigo - que outros estão planejando machucá-lo? ___ 
2. O paciente acredita que está sendo roubado? _____  
3. O paciente acredita que está sendo traído pelo cônjuge? _____  
4. O paciente acredita que hóspedes indesejados estão morando em sua casa? _____  
5. O paciente acredita que seu cônjuge ou outras pessoas não são quem alegam ser?____  
6. O paciente acredita que sua casa não é a sua casa? _____  
7. O paciente acredita que seus parentes planejam abandoná-lo? _____  
8. O paciente acredita que personagens de televisão ou revistas estão presentes  
em sua casa? (tenta conversar ou interagir com eles?) _____  
9. O paciente acredita em outras coisas estranhas sobre as quais não conversamos?_____  
 
Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequência e a intensidade dos delírios.  
Frequência: 
1.  Ocasional __ menos de uma vez por semana  
2.  Comum __ cerca de uma vez por semana  
3. Frequente __ várias vezes por semana, mas menos que todos os dias  
4.  Muito frequente __ uma vez por dia ou mais  
 
Intensidade: 
1.  Leve __ delírios inofensivos, gerando pouca aflição no paciente  
2.  Moderada __ delírios aflitivos e perturbadores  
3.  Acentuada __ delírios muito perturbadores e fonte de grande alteração comportamental (a 
prescrição de medicamentos PRN indica que os delírios são de intensidade acentuada) 
 
Desgaste:  
Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?  
0.  Nenhum  
1.  Mínimo  
2.  Pequeno 
3.  Moderado 
4.  Acentuado 
5.  Muito acentuado ou extremo 
 
B) ALUCINAÇÕES (NA)  
O paciente vê ou ouve coisas? Parece ver, ouvir ou sentir coisas que não estão presentes? Por 
esta pergunta não estamos nos referindo apenas às crenças falsas, como a de afirmar que alguém 
que morreu ainda está vivo. Ao contrário, queremos saber se ele realmente tem percepções anormais 
de sons ou visões.  
 
Se NÃO, passe à próxima pergunta de rastreamento. Se SIM, passe às sub questões: 
1. O paciente relata ouvir vozes ou age como se ouvisse vozes? _____  
2. O paciente conversa com pessoas que não estão ali? _____  
3. O paciente relata ver coisas que não são vistas pelos outros ou se comporta  
como se visse coisas que os outros não veem (pessoas, animais, luzes, etc.)? _____  
4. O paciente afirma sentir cheiros não percebidos pelos outros? _____  
5. O paciente afirma sentir coisas tocando ou se arrastando por sua pele? _____  
6. O paciente diz sentir gostos sem qualquer causa aparente? _____  
7. O paciente descreve qualquer outra experiência sensorial incomum sobre  
a qual não tenhamos conversado? _____  
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Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequência e a intensidade das 
alucinações.  
Frequência: 
1.  Ocasional __ menos de uma vez por semana  
2.  Comum __ cerca de uma vez por semana  
3.  Frequente __ várias vezes por semana, mas menos que todos os dias  
4.  Muito frequente __ uma vez por dia ou mais  
 
Intensidade: 
1.  Leve__ alucinações inofensivas, gerando pouca aflição no paciente  
2.  Moderada __ alucinações aflitivas e perturbadoras  
3.  Acentuada __ alucinações muito perturbadoras e fonte de grande alteração comportamental 
(a prescrição de medicamentos PRN indica que as alucinações são consideravelmente 
intensas)  
 
Desgaste:  
Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?  
0.  Nenhum  
1.  Mínimo  
2.  Pequeno 
3.  Moderado 
4.  Acentuado 
5.  Muito acentuado ou extremo 
 
C) AGITAÇÃO/AGRESSÃO (NA)  
O paciente passa por períodos em que se recusa a cooperar ou não deixa que os outros o ajudem? É 
difícil de se lidar com ele?  
 
Se NÃO, passe à próxima pergunta de rastreamento. Se SIM, passe às sub questões: 
1. O paciente fica zangado com quem tenta cuidar dele ou resiste a atividades  como banho ou troca 
de roupa? _____  
2. O paciente é teimoso, só faz o que quer? _____  
3. O paciente é pouco cooperativo, recusa ajuda dos outros? _____  
4. O paciente apresenta algum outro comportamento que o torna difícil de se lidar?_____  
5. O paciente grita ou pragueja de raiva? _____  
6. O paciente bate as portas, chuta a mobília, atira coisas longe? _____  
7. O paciente faz menção de ferir ou bater nos outros? _____  
8. O paciente apresenta algum outro tipo de comportamento agressivo ou agitado?_____  
 
Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequência e a intensidade da 
agitação/agressão.  
Frequência: 
1.  Ocasional __ menos de uma vez por semana  
2.  Comum __ cerca de uma vez por semana  
3.  Frequente __ várias vezes por semana, mas menos que todos os dias  
4.  Muito frequente __ uma vez por dia ou mais  
 
Intensidade: 
1.  Leve __comportamento perturbador, mas pode ser administrado com redirecionamento ou 
conversa  
2.  Moderada __comportamentos perturbadores e difíceis de se redirecionar ou controlar  
3.  Acentuada __ agitação muito perturbadora e fonte de grande dificuldade; pode existir 
ameaça de danos pessoais; medicamentos comumente necessários  
 
Desgaste:  
Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?  
0.  Nenhum  
1.  Mínimo  
2.  Pequeno 
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3.  Moderado 
4.  Acentuado 
5.  Muito acentuado ou extremo 
 
D) DEPRESSÃO/DISFORIA (NA)  
O paciente parece triste ou deprimido? Diz sentir-se triste ou deprimido?  
 
Se NÃO, passe à próxima pergunta de rastreamento. Se SIM, passe às sub questões: 
1.O paciente passa por períodos em que chora ou se lamenta? _____  
2.O Paciente diz ou age como se estivesse triste ou de baixo astral? _____  
3.O paciente se menospreza ou diz que se sente um fracassado? _____  
4.O paciente considera-se má pessoa, digno de punição _____  
5. O paciente parece desanimado ou diz não ter mais futuro? _____  
6. O paciente considera-se um peso para a família, achando que viveriam melhor sem ele ? _____  
7. O paciente manifesta desejo de morrer ou fala em se matar? _____  
8. O paciente exibe algum outro sinal de depressão ou tristeza? _____  
 
Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequência e a intensidade da 
depressão/disforia.  
 
Frequência: 
1.  Ocasional __ menos de uma vez por semana  
2.  Comum __ cerca de uma vez por semana  
3.  Frequente __ várias vezes por semana, mas menos que todos os dias  
4. Muito frequente__ uma vez por dia ou mais  
 
Intensidade: 
1.  Leve __ depressão incômoda, , mas pode ser administrado com redirecionamento ou 
conversa  
2.  Moderada __depressão incômoda, sintomas depressivos espontaneamente verbalizados e 
difíceis de aliviar  
3. Acentuada __depressão muito incômoda e fonte de sofrimento considerável para o paciente  
Desgaste:  
Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?  
0.  Nenhum  
1.  Mínimo  
2.  Pequeno 
3.  Moderado 
4.  Acentuado 
5.  Muito acentuado ou extremo 
 
E) ANSIEDADE (NA)  
O paciente é muito nervoso, preocupado, ou assustado sem razão aparente? Parece muito tenso 
e inquieto? Tem medo de ficar longe de você?  
 
Se NÃO, passe à próxima pergunta de rastreamento. Se SIM, passe às sub questões: 
1. O paciente diz que está preocupado sobre eventos planejados? _____  
2. O paciente tem períodos de se sentir trêmulo, incapaz de relaxar ou de se sentir excessivamente 
tenso? _____  
3. O paciente tem períodos (ou queixa de) falta-de-ar, engasgos, ou soluços sem razão aparente? 
_____  
4. O paciente se queixa de "frio na barriga" ou de palpitações ou aceleração do coração associados a 
nervosismo? Não justificados por saúde precária? _____  
5. O paciente evita certos lugares ou situações que o deixam mais nervoso, como andar de carro, 
encontrar amigos ou andar em multidões? _____  
6. O paciente fica nervoso e zangado quando se separa de você (ou de seu acompanhante)? (Pode 
se agarrar a você para não ser separado?) _____  
7. O paciente exibe algum outro sinal de ansiedade? _____  
 
Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequência e a intensidade da ansiedade.  
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Frequência: 
1. Ocasional __ menos de uma vez por semana  
2.  Comum __ cerca de uma vez por semana  
3.  Frequente__ várias vezes por semana, mas menos que todos os dias  
4.  Muito frequente __ uma vez por dia ou mais  
 
Intensidade: 
1. Leve __ansiedade incômoda, mas geralmente responde a redirecionamento ou conversa  
2.  Moderada __ ansiedade incômoda, sintomas de ansiedade espontaneamente verbalizados e 
difíceis de aliviar  
3.  Acentuada __ ansiedade muito incômoda e fonte de sofrimento considerável para o paciente  
 
Desgaste:  
Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?  
0.  Nenhum  
1.  Mínimo  
2.  Pequeno 
3.  Moderado 
4.  Acentuado 
5.  Muito acentuado ou extremo 
 
G) APATIA/INDIFERENÇA (NA)  
O paciente perdeu o interesse pelo mundo à sua volta? Perdeu interesse em fazer coisas ou lhe 
falta motivação para dar início a atividades novas? Tem sido mais difícil engajá-lo em conversas ou 
afazeres cotidianos? Anda apático ou indiferente?  
 
Se NÃO, passe à próxima pergunta de rastreamento. Se SIM, passe às sub questões: 
1. O paciente parece menos espontâneo e ativo do que o normal? _____  
2. O paciente tem puxado menos conversa do que antes? _____  
3. O paciente está menos carinhoso ou emotivo do que o normal? _____  
4. O paciente tem contribuído menos para as atividades domésticas rotineiras? _____  
5. O paciente parece menos interessado na vida e nos planos dos outros? _____  
6. O paciente perdeu o interesse pelos amigos e parentes? _____  
7. O paciente está menos entusiasmado em relação aos seus interesses habituais? _____  
8. O paciente exibe algum outro sinal de que não liga em fazer coisas novas? _____  
 
Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequência e a intensidade da 
apatia/indiferença.  
 
Frequência: 
1.  Ocasional __ menos de uma vez por semana  
2.  Comum __ cerca de uma vez por semana  
3.  Frequente__ várias vezes por semana, mas menos que todos os dias  
4.  Muito frequente __ uma vez por dia ou mais 
 
Intensidade: 
1.  Leve __ apatia com pouca interferência na rotina; apenas ligeiramente diferente do seu jeito 
de ser habitual; o paciente corresponde a incentivos de engajamento em atividades novas  
2.  Moderada __ apatia muito evidente; pode ser vencida por persuasão e incentivo do 
acompanhante; responde  espontaneamente apenas a acontecimentos  intensos, como 
visitas de parentes chegados ou membros da família  
3.  Acentuada __ apatia muito evidente; deixa de responder a qualquer tipo de encorajamento 
ou a eventos externos  
 
Desgaste:  
Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?  
0.  Nenhum  
1.  Mínimo  
2.  Pequeno 
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3.  Moderado 
4.  Acentuado 
5.  Muito acentuado ou extremo 
 
H)DESINIBIÇÃO (NA)  
O paciente parece agir impulsivamente, sem pensar? Tem feito ou dito coisas que não são feitas 
ou ditas em público? Tem feito coisas constrangedoras para você ou para os outros?  
 
Se NÃO, passe à próxima pergunta de rastreamento. Se SIM, passe às sub questões: 
1. O paciente age impulsivamente, sem considerar as consequências? _____  
2. O paciente conversa com estranhos como se os conhecesse? _____  
3. O paciente diz coisas duras para os outros ou que pode magoá-las? _____  
4. O paciente diz coisas grosseiras ou faz comentários sexuais que normalmente não faria? _____  
5. O paciente fala abertamente sobre assuntos muito pessoais ou particulares que normalmente não 
traria a público? _____  
6. O paciente toma liberdades, toca ou abraça os outros de um jeito que foge ao seu caráter habitual? 
_____  
7. O paciente exibe algum outro sinal de perda de controle sobre seus impulsos?_____  
 
Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequência e a intensidade da ansiedade.  
 
Frequência: 
1.  Ocasional __ menos de uma vez por semana  
2.  Comum __ cerca de uma vez por semana  
3.  Frequente__ várias vezes por semana, mas menos que todos os dias  
4.  Muito frequente __ uma vez por dia ou mais  
 
Intensidade: 
1.  Leve __ desinibição notada, mas costuma responder a redirecionamento e orientação  
2.  Moderada __ desinibição muito evidente e difícil de ser vencida pelo acompanhante  
3.  Acentuada __ desinibição geralmente insensível a qualquer tipo de intervenção por parte do 
acompanhante, constituindo fonte de embaraço ou constrangimento social  
 
Desgaste:  
Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?  
0.  Nenhum  
1.  Mínimo  
2.  Pequeno 
3.  Moderado 
4.  Acentuado 
5.  Muito acentuado ou extremo 
 
I)IRRITAÇÃO/LABILIDADE (NA)  
O paciente fica irritado e se perturba com facilidade? Seu humor varia muito? Está anormalmente 
impaciente? Não nos referimos à frustração pela perda de memória ou pela incapacidade de realizar 
tarefas rotineiras; desejamos saber se o paciente tem andado anormalmente irritado e impaciente ou 
apresenta oscilações emocionais súbitas, diferentes do seu habitual.  
 
Se NÃO, passe à próxima pergunta de rastreamento. Se SIM, passe às sub questões: 
1. O paciente anda de mau humor, se descontrolando à toa por coisas menores?_____  
2. O paciente muda de humor de repente, de educado em um momento a zangado no outro? _____  
3. O paciente apresenta lampejos imprevisíveis de raiva? _____  
4. O paciente anda intolerante, reclamando de atrasos ou da demora de atividades programadas? 
_____  
5. O paciente anda mal-humorado e irritado? _____  
6. O paciente discute à toa, dificultando lidar-se com ele? _____  
7. O paciente exibe outros sinais de irritação? _____  
 
Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequência e a intensidade da 
irritação/labilidade.  
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Frequência: 
1. Ocasional __ menos de uma vez por semana  
2.  Comum __ cerca de uma vez por semana  
3.  Frequente__ várias vezes por semana, mas menos que todos os dias  
4.  Muito frequente __ uma vez por dia ou mais  
 
Intensidade: 
1.  Leve __ irritação ou labilidade notadas, mas costuma responder a redirecionamento e 
orientação  
2.  Moderada __ irritação ou labilidade muito evidentes e difícil de serem controladas pelo 
acompanhante  
3.  Acentuada __ irritação ou labilidade muito evidentes, deixa de responder a qualquer tipo de 
intervenção do acompanhante, constituindo fonte de desgaste acentuado  
 
Desgaste:  
Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?  
0.  Nenhum  
1.  Mínimo  
2.  Pequeno 
3.  Moderado 
4.  Acentuado 
5.  Muito acentuado ou extremo 
 
J)COMPORTAMENTO MOTOR ABERRANTE (NA)  
O paciente perambula a esmo, faz coisas repetidas como abrir e fechar gavetas ou armários, 
remexe as coisas à sua volta repetidamente ou fica dando nós em fios e barbantes?  
 
Se NÃO, passe à próxima pergunta de rastreamento. Se SIM, passe às sub questões: 
1. O paciente perambula pela casa sem razão aparente? _____  
2. O paciente vasculha gavetas ou armários? _____  
3. O paciente se veste e despe repetidamente? _____  
4. O paciente desempenha atividades ou "hábitos" repetitivos continuamente? _____  
5. O paciente se engaja em atividades repetitivas, como manipular seus botões, mexer em coisas, dar 
nós em barbantes, etc.? _____  
6. O paciente se mexe muito, não consegue ficar sentado, bate com os pés ou os dedos o tempo 
todo? _____  
7. O paciente desempenha alguma outra atividade de maneira repetitiva sobre a qual não 
conversamos? _____  
 
Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequência e a intensidade da ansiedade.  
Frequência: 
1.  Ocasional __ menos de uma vez por semana  
2.  Comum __ cerca de uma vez por semana  
3.  Frequente__ várias vezes por semana, mas menos que todos os dias  
4.  Muito frequente __ uma vez por dia ou mais  
 
Intensidade: 
1.  Leve __ atividade motora anormal notada, com pouca interferência nas atividades cotidianas  
2.  Moderada __ atividade motora anormal muito evidente, mas pode ser controlada pelo 
acompanhante  
3.  Acentuada __ atividade motora anormal muito evidente, geralmente insensível às 
intervenções do acompanhante, constituindo fonte significativa de desgaste  
Desgaste:  
Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?  
0.  Nenhum  
1.  Mínimo  
2.  Pequeno 
3.  Moderado 
4.  Acentuado 
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5.  Muito acentuado ou extremo 
 
L)SONO (NA)  
O paciente tem tido dificuldade em dormir (não considere se apenas levanta uma ou duas vezes 
à noite para ir ao banheiro e volta logo a dormir)? Fica de pé à noite? Perambula à noite, se veste ou 
perturba seu sono?  
 
Se NÃO, passe à próxima pergunta de rastreamento. Se SIM, passe às sub questões: 
1. O paciente tem dificuldade em pegar no sono? _____  
2. O paciente levanta à noite (não considere se apenas levanta uma ou duas vezes à noite para ir ao 
banheiro e volta logo a dormir)? _____  
3. O paciente perambula, anda de um lado a outro ou se envolve em atividades inapropriadas à 
noite? _____  
4. O paciente o acorda à noite? _____  
5. O paciente acorda, se veste e faz menção de sair, pensando que já amanheceu e está na hora de 
começar o dia? _____  
6. O paciente acorda cedo demais de manhã (antes da sua hora habitual)? _____  
7. O paciente dorme demais de dia? _____  
8. O paciente apresenta algum outro comportamento noturno que o incomoda e sobre o qual não 
falamos? _____  
 
Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequência e a intensidade do distúrbio de 
comportamento noturno.  
 
Frequência: 
1. Ocasional __ menos de uma vez por semana  
2. Comum __ cerca de uma vez por semana  
3.  Frequente__ várias vezes por semana, mas menos que todos os dias  
4.  Muito frequente __ uma vez por dia ou mais  
Intensidade: 
1. Leve __ comportamento noturnos presentes, todavia não particularmente perturbadores  
2.  Moderada __ comportamentos noturnos perturbam o paciente e o sono do acompanhante; 
mais de um tio de comportamento pode estar presente  
3.  Acentuada __ comportamentos noturnos de vários tipos podem estar presentes; o paciente 
se mostra extremamente perturbado à noite e o sono do acompanhante é muito prejudicado  
 
Desgaste:  
Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?  
0.  Nenhum  
1.  Mínimo  
2.  Pequeno 
3.  Moderado 
4.  Acentuado 
5.  Muito acentuado ou extremo 
 
M)APETITE E DISTÚRBIOS ALIMENTARES (NA)  
O paciente apresentou algum distúrbio do apetite, peso ou mudança alimentar (considere NA se 
estiver incapacitado e precisar ser alimentado)? Houve alguma diferença em suas preferências 
alimentares?  
 
Se NÃO, passe à próxima pergunta de rastreamento. Se SIM, passe às sub questões: 
1. O paciente tem tido menos apetite? _____  
2. O paciente tem tido mais apetite? _____  
3. O paciente perdeu peso? _____  
4. O paciente ganhou peso? _____  
5. O paciente apresentou alguma mudança no comportamento alimentar, como colocar muita comida 
na boca de uma só vez? _____  
6. O paciente apresentou alguma mudança no tipo de comida que gosta, como doces em excesso ou 
outros tipos específicos de alimento? _____  
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7. O paciente desenvolveu comportamentos alimentares novos, como comer exatamente os mesmos 
tipos de coisas todos os dias ou ingerir os alimentos exatamente na mesma ordem? _____  
8. O paciente apresentou alguma outra alteração de apetite ou alimentar sobre a qual não 
conversamos? _____  
Se a pergunta de rastreamento for confirmada, determine a frequência e a intensidade da ansiedade.  
 
Frequência: 
1.  Ocasional __ menos de uma vez por semana  
2.  Comum __ cerca de uma vez por semana  
3.  Frequente __ várias vezes por semana, mas menos que todos os dias  
4.  Muito frequente __ uma vez por dia ou mais  
 
Intensidade: 
1. Leve __ alterações de apetite ou alimentares que não ocasionam incômodo ou aumento de 
peso  
2.  Moderada __ alterações de apetite ou alimentares que ocasionam pequenas variações de 
peso  
3. Acentuada __ alterações de apetite ou alimentares evidentes, ocasionando variações de 
peso, embaraço ou outros problemas para o paciente  
 
Desgaste:  
Qual o grau de desgaste emocional que lhe causa este comportamento?  
0.  Nenhum  
1.  Mínimo  
2.  Pequeno 
3.  Moderado 
4.  Acentuado 
5.  Muito acentuado ou extremo 
 
 
4.ESCALA BREVE DE ESTRATÉGIAS DE COMUNICAÇÃO (EBEC) 
 
Gostaríamos de saber com que frequência você utiliza as seguintes estratégias de 
comunicação com seu familiar e, ainda, sua percepção sobre a utilidade de cada estratégia para a 
promoção da boa comunicação. 
Para cada item, por favor marque com um  a opção que melhor descreve a frequência com 
que você usa tal estratégia (sempre, frequentemente, algumas vezes, raramente, nunca).  
 
 Com que frequência você utiliza a estratégia ao se comunicar com seu 
familiar? 
ESTRATÉGIAS sempre frequentemente algumas vezes raramente nunca 
1. eliminar distrações      
2. aproximar-se do seu 
familiar estabelecendo e 
mantendo contato visual. 
     
3. usar frases simples      
4. falar em ritmo normal e 
sem alterações exageradas 
no tom de voz. 
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5. fazer perguntas que não 
exijam muito da memória 
recente. 
     
6. prestar atenção na 
condução da conversa e 
fazer interferências 
apropriadas quando 
necessário for.   
     
7. convidar o familiar a 
participar da conversa. 
     
8. incentivar e facilitar a 
participação contínua do 
seu familiar na conversa. 
     
9. atuar como parceiro do 
seu familiar durante a 
conversa. 
     
10. respeitar os pontos de 
vista e as necessidades do 
seu familiar. 
     
11.usar gestos e 
expressões para reforçar o 
que você está dizendo  
     
12. falar a mesma coisa de 
diferentes maneiras quando 
percebe que há dificuldade 
de compreensão de seu 
familiar. 
     
13. esperar que seu familiar 
responda quando a 
pergunta é direcionada a 
ele. 
     
14. manter a calma quando 
ser familiar está 
desorientado ou não se 
lembra o que antes era 
comum se lembrar. 
     
15. não falar com seu 
familiar em tom infantil. 
     
16. agir com humor quando 
o comportamento do seu 
familiar não corresponde ao 
esperado. 
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17. supervisionar e orientar 
as atividades que seu 
familiar realiza. 
     
5.INVENTÁRIO DE SOBRECARGA DE ZARIT 
 
INTRUÇÕES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que refletem como as pessoas, algumas 
vezes, podem se sentir quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada afirmativa, indique com que 
frequência o Sr./Sra se sente em relação ao que está sendo perguntado, usando nunca, raramente, 
algumas vezes, frequentou ou sempre para indicar a frequência com que se sente daquela maneira. 
Não existem respostas certas ou erradas. Por favor, responda as questões abaixo, pensado com que 
frequência o sr./sra. se sentiu desta forma nos últimos 30 dias  em relação ao seu familiar 
0- Nunca       1- Raramente      2- Algumas vezes     3- Frequentemente     4- Sempre  
 0 1 2 3 4 
1- O sr/sra sente que X pede mais ajuda do realmente necessita?      
2- O sr/sra sente que por causa do tempo que gasta com X não tem tempo 
suficiente para si mesmo? 
     
3- O sr/sra se sente estressado por ter que cuidar de X, além de ter suas outras 
responsabilidades com a famílias é o trabalho? 
     
4- O sr/sra se sente envergonhado com o comportamento de X?      
5- O sr/sra se sente irritado(a) quando X está por perto?      
6- O sr/sra sente que X afeta negativamente seus relacionamentos com amigos 
e outro membros da família? 
     
7- O sr/sra teme pelo futuro de X?      
8- O sr/sra sente que X depende da sr/sra?      
9- O sr/sra se sente tenso(a) quando X está por perto?      
10- O sr/sra sente que sua saúde foi afetada por causa do seu envolvimento com 
X? 
     
11- O sr/sra sente que não tem tanta privacidade quanto gostaria?      
12- O sr/sra sente que sua vida social tem sido prejudicada por causa de X?      
13- O sr/sra não se sente à vontade para receber visitas em casa por causa de 
X?  
     
14- O sr/sra sente que X espera que o(a) sr/sra cuide dele(a), como se fosse a 
única pessoa de quem ele(a) possa depender? 
     
15- Sente que o sr/sra não tem dinheiro suficiente para cuidar de X, levando-se 
em conta suas outras despesas? 
     
16- O sr/sra  sente incapaz de cuidar de X por muito mais tempo?      
17- O sr/sra sente que perdeu o controle de sua vida, a partir da doença de X?      
18- O sr/sra gostaria que outra pessoa passasse a cuidar de X?      
19- O sr/sra sente dúvida em relação ao que fazer com X?      
20- O sr/sra sente que deveria fazer por X mais do que faz?      
21- O sr/sra sente que poderia cuidar melhor de X?      
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6.ESCALA DE ESTRATÉGIA DE GERENCIAMENTO DE DEMÊNCIA 
 
 
Instrução Inicial: Gostaria de sabe como você lida com as dificuldades que você encontra com seu parente 
idoso, especificamente, saber como você lida com o comportamento dele. Por favor, conte com que 
frequência você tentou as maneiras descritas abaixo para lidar com comportamento dele no último mês, 
assinalando: nunca, raramente, algumas vezes, frequentemente ou a maioria das vezes. 
1 - Nunca     2 - Raramente     3 - Algumas vezes     4 - Frequentemente      5 – A maioria das vezes 
 1 2 3 4 5 
1- Eu culpei meu parente idoso por ter criado dificuldades.      
2- Eu tentei organizar situações que pudessem estimular mentalmente ou 
emocionalmente meu parente idoso. 
     
3- Eu mantive um olhar atento no que meu parente idoso estava fazendo, a 
fim de que pudesse resolver quaisquer situações que se tornassem 
problemáticas. 
     
4- Tentei envolver meu parente idoso numa discussão a respeito de seus 
sentimentos e emoções. 
     
5- Eu fiz questão de elogiar meu parente idoso, quando fez o que 
considerei apropriado. 
     
6- Eu tentei fazer muitas coisas para meu parente idoso, uma vez que ele 
não é mais capaz de fazê-las. 
     
7- Eu demonstrei muito carinho físico para com meu parente idoso.      
8- Eu incentivei meu parente idoso a manter contato com amigos e a visita-
los sozinho. 
     
9- Eu tentei organizar o ambiente de meu parente idoso para protegê-lo de 
causar problemas, meter-se em confusão ou colocar-se em perigo. 
     
10- Eu pedi para meu parente idoso explicar por que ele esta fazendo algo, 
com o propósito de chamar a atenção dele para seus próprios erros. 
     
11- Eu tentei desviar a atenção do meu parente idoso quando ele ficava 
sentindo-se chateado. 
     
12- Fui firme com meu parente idoso e insisti paras que ele fizesse o que 
eu espero dele. 
     
13- Eu critiquei ou repreendi meu parente idoso para tentar conseguir um 
melhor comportamento dele. 
     
14- Eu incentivei meu parente idoso a lutar contra suas limitações, e fazer 
o máximo por si mesmo. 
     
15- Eu Repeti as mesmas coisas muitas vezes, para ter certeza que meu 
parente idoso as tivesse entendido. 
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16- Eu tentei auxiliar meu parente idoso a ver o lado das coisas.      
17- Eu alertei o meu parente idoso sobre as possíveis consequências 
desagradáveis que ele enfrentaria caso não cooperasse.  
     
18- Eu me afastei do meu parente idoso.      
19- Eu tentei sugerir ideias que meu parente idoso pudesse aceitar e 
seguir. 
     
20- Eu tentei fazer com que meu parente idoso participasse tanto quanto 
possível da rotina familiar normal. 
     
21- Eu gritei ou agi com raiva. Esta foi frequentemente a única maneira de 
ter sucesso com meu parente idoso.  
     
22- Eu me ausentei da situação em alguns momentos quando o 
relacionamento com meu parente idoso ficou muito difícil.  
     
23- Eu tentei dialogar com meu parente idoso, a fim de convencê-lo a fazer 
algo. 
     
24- Eu disse a meu parente idoso para parar de fazer coisas para mim ou 
para outros membros da família, pois estas coisas nos causam 
preocupação. 
     
25- Eu tentei fazer com que meu parente idoso concordasse em fazer 
certas coisas, ou faze-las de determinada maneira. 
     
26- Eu tentei dizer a meu parente idoso o quanto eu estava preocupado ou 
incomodado com ele. 
     
27- Eu tentei ensinar todas as pessoas envolvidas a abordar meu parente 
idoso da mesma maneira planejada. 
     
28- Eu tentei me certificar de que meu parente idoso tivesse suficiente 
atividade física.  
     
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
7.INVENTÁRIO DE DEPRESSÃO DE BECK 
Este questionário consiste em 21 grupos de afirmações. Depois de ler cuidadosamente cada grupo, 
faça um círculo em torno do número (0, 1, 2 ou 3) próximo à afirmação, em cada grupo, que descreve 
melhor a maneira que você tem se sentido na última semana, incluindo hoje. Se várias afirmações 
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num grupo parecerem se aplicar igualmente bem, faça um círculo em cada uma. Tome cuidado de 
ler todas as afirmações, em cada grupo, antes de fazer sua escolha. 
 
1 0   Não me sinto triste 
1   Eu me sinto triste 
2   Estou sempre triste e não consigo sair 
disto 
3   Estou tão triste ou infeliz que não consigo 
suportar  
7 
0   Não me sinto decepcionado comigo 
mesmo 
1   Estou decepcionado comigo mesmo 
2   Estou enojado de mim 
3   Eu me odeio 
2 
0   Não estou especialmente desanimado 
quanto ao     futuro       
1   Eu me sinto desanimado quanto ao futuro 
2   Acho que nada tenho a esperar 
3   Acho o futuro sem esperanças e tenho a 
impressão de que as coisas não podem 
melhorar 
8 
0   Não me sinto de qualquer modo pior que 
os outros 
1   Sou crítico em relação a mim por minhas 
fraquezas ou erros 
2   Eu me culpo sempre por minhas falhas 
3   Eu me culpo por tudo de mal que acontece 
3 0   Não me sinto um fracasso 
1   Acho que fracassei mais do que uma 
pessoa comum 
2   Quando olho pra trás, na minha vida, tudo 
o que posso ver é um monte de fracassos 
3   Acho que, como pessoa, sou um completo 
fracasso 
9 
0   Não tenho quaisquer ideias de me matar 
1   Tenho ideias de me matar, mas não as 
executaria 
2   Gostaria de me matar 
3   Eu me mataria se tivesse oportunidade 
4 
0   Tenho tanto prazer em tudo como antes 
1   Não sinto mais prazer nas coisas como 
antes 
2   Não encontro um prazer real em mais nada 
3   Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo 
10 
0   Não choro mais que o habitual 
1   Choro mais agora do que costumava 
2   Agora, choro o tempo todo 
3   Costumava ser capaz de chorar, mas 
agora não consigo, mesmo que o queria 
5 
0   Não me sinto especialmente culpado 
1   Eu me sinto culpado grande parte do 
tempo 
2   Eu me sinto culpado na maior parte do 
tempo 
3   Eu me sinto sempre culpado 
11 
0   Não sou mais irritado agora do que já fui 
1   Fico aborrecido ou irritado mais facilmente 
do que costumava 
2   Agora, eu me sinto irritado o tempo todo 
3   Não me irrito mais com coisas que 
costumavam me irritar 
6 
0   Não acho que esteja sendo punido 
1   Acho que posso ser punido 
2   Creio que vou ser punido 
3   Acho que estou sendo punido 
12 0   Não perdi o interesse pelas outras pessoas 
1   Estou menos interessado pelas outras 
pessoas do que costumava estar 
2   Perdi a maior parte do meu interesse pelas 
outras pessoas 
3   Perdi todo o interesse pelas outras 
pessoas 
 
13 
0   Tomo decisões tão bem quanto antes 
1   Adio as tomadas de decisões mais do que 
costumava 
2   Tenho mais dificuldades de tomar decisões 
do que antes 
3   Absolutamente não consigo mais tomar 
decisões 
18 
0   O meu apetite não está pior do que o 
habitual 
1   Meu apetite não é tão bom como 
costumava ser 
2   Meu apetite é muito pior agora 
3   Absolutamente não tenho mais apetite 
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14 0   Não acho que de qualquer modo pareço 
pior do que antes 
1   Estou preocupado em estar parecendo 
velho ou sem atrativo 
2   Acho que há mudanças permanentes na 
minha aparência, que me fazem parecer 
sem atrativo 
3   Acredito que pareço feio 
19 
0   Não tenho perdido muito peso se é que 
perdi algum recentemente 
1   Perdi mais do que 2 quilos e meio 
2   Perdi mais do que 5 quilos 
3   Perdi mais do que 7 quilos 
Estou tentando perder peso de propósito, 
comendo menos: Sim _____  Não _____ 
15 
0   Posso trabalhar tão bem quanto antes 
1   É preciso algum esforço extra para fazer 
alguma coisa 
2   Tenho que me esforçar muito para fazer 
alguma coisa 
3   Não consigo mais fazer qualquer trabalho 
20 0   Não estou mais preocupado com a minha 
saúde do que o habitual 
1   Estou preocupado com problemas físicos, 
tais como dores, indisposição do estômago 
ou constipação 
2   Estou muito preocupado com problemas 
físicos e é difícil pensar em outra coisa 
3   Estou tão preocupado com meus 
problemas físicos que não consigo pensar 
em qualquer outra coisa 
16 
0   Consigo dormir tão bem como o habitual 
1   Não durmo tão bem como costumava 
2   Acordo 1 a 2 horas mais cedo do que 
habitualmente e acho difícil voltar a dormir 
3   Acordo várias horas mais cedo do que 
costumava e não consigo voltar a dormir 
21 0   Não notei qualquer mudança recente no 
meu interesse por sexo 
1   Estou menos interessado por sexo do que 
costumava 
2   Estou muito menos interessado por sexo 
agora 
3   Perdi completamente o interesse por sexo 
17 0   Não fico mais cansado do que o habitual 
1   Fico cansado mais facilmente do que 
costumava 
2   Fico cansado em fazer qualquer coisa 
3   Estou cansado demais para fazer qualquer 
coisa 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
